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“Wat ik gepoogd heb te beschrijven, is een oorspronkelijk ‘na u, 
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 Emmanuel Lévinas (Keij, 2006. p 185). 
 










U als overlever die hiermee in beeld komt, heel gelaten wordt en er mag zijn 
Als een Gestalt 
Voorwoord 
Hier is het dan, mijn eindproduct van een vierenhalf jaar durend zorgethisch mastertraject. 
Het is niet meer en helaas ook niet minder.  
De omvang geeft de laatste fase goed weer. Daar wil ik met name iets over zeggen in dit 
voorwoord. Hoewel het onderzoek als een raket van start ging en de analyse gedegen werk 
opleverde, kreeg ik het niet uit mijn systeem en op een passende manier op papier. Totdat 
Gustaaf opmerkte dat ik misschien ook over mezelf schreef. Na overleg met Carlo, kreeg ik 
toestemming om het als een auto-etnografisch verhaal vorm te geven, mits de meer-lagigheid 
van wetenschappelijke diepgang erin te vinden was. De omvang zou automatisch groter 
worden en mits het geen afbreuk deed aan de leesbaarheid, kreeg ik hiervoor fiat. Een lang 
verhaal kort … Auto-etnografie is uiteindelijk een te omvangrijke methode gebleken voor 
deze masterthesis, daar wees Merel me terecht en gelukkig op. Ik heb daarentegen gekozen 
om mijn persoonlijke perspectief er wel door te laten schemeren in reflecties, omdat ik hier al 
een eind mee op weg was. Ik realiseer me dat het hierdoor toch nog een hele kluif geworden 
is, ook voor de lezer. Ik heb mijn best gedaan om in de lay-out en leeswijzer hier extra 
structuur in aan te brengen. 
Het roept wel vragen op bij de lezer denk ik, als ik reflecteer op het proces zonder te 
analyseren wat de wisselwerking is tussen het onderzoek en mijzelf. In een auto-etnografie 
laat je dit wel zien. Om hieraan tegemoet te komen heb ik dit in mijn reflexieve epiloog 
proberen te doen, als tussenvorm.  
Toch ben ik dankbaar dat dit fenomeen opgemerkt werd [Gustaaf zag de Gestalt eerder dan ik 
denk ik]. Hoewel ik beginnend onderzoeker ben in ZEB, ben ik immers alles behalve 
beginnend (levens)ervaringsdeskundige op een rijpe leeftijd als ik straks hopelijk als 
kersverse zorgethica ben afgestudeerd. Deze meer-lagigheid kleurt mijn perspectief op de 
afronding van de master Zorgethiek en Beleid en heeft zeker meegespeeld in de keuze van 
mijn onderwerp van onderzoek. Het is voor mij niet alleen een kroon op deze studie, maar 
ook op mijn werkend leven. Met een blik naar een toekomst waar het werken en overleven 
een andere invulling kunnen krijgen. Verrijkt door zorgethisch waarnemen in het leven met 
(klein)kinderen in een ander tempo dat past bij deze levensfase. Wat wil je nog meer?
Ik ben Ellen Ruikes zeer dankbaar dat ze haar drieluik en reflectie hierop aan mij ter 
beschikking heeft gesteld om mijn thesis met betekenisvolle kunst in te kleuren. Haar 
thematiek past uitstekend bij het onderwerp, wat tijdens onze begeleidingsgesprekken 
veelvuldig aan de orde kwam. Haar reflectie hierop is te lezen in de Culturele epiloog. 
Wat is een voorwoord zonder stil te staan bij de steun en verdraagzaamheid van de omgeving, 
met name tijdens deze laatste fase. Dank je Frank dat je in me geloofde en het samen mij 
vooral tot een goed einde hebt willen brengen. We gaan door! En wat had ik zonder de hulp 
en afleiding van jullie moeten beginnen, lieve trouwe kinderen in de brede zin van het woord. 
In het bijzonder wil ik Paul danken die het als werkgever voor meer dan helft heeft mogelijk 
gemaakt dat ik kon studeren. “Anders raak ik je kwijt”  zei hij bij aanvang… wat een spijtige 
ontwikkeling voor ons beiden dat je me tenslotte door de Coronacrisis toch moest laten gaan. 
Ik wens je veel succes in de toekomst Paul! 
Mijn trouwste fan is mijn moeder, altijd op de achtergrond en soms komt ze naar voren met 
van de rake opmerkingen: als je last heb van verkeerde beelden, kies gewoon je kleindochter 
op de voorgrond, dan gaat je hart weer open. Een wijze jonge 88 jarige vrouw ben je mam! 
 
Plezier met lezen lieve mam  
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Hoofdstuk 1. Inleiding  
Het gaat in deze inleiding over persoonlijke aanleidingen (1.1), vorm (1.2), inhoud (1.3), 
verantwoording (1.4) en kader (1.5). Ik wil hiermee recht doen aan de complexiteit, maar ook 
zorg dragen voor overdraagbaarheid en leesbaarheid. Vanwege de leesbaarheid van de thesis 
staat de samenvatting achterin, ook om niet alles weg te geven, ik bouw het op als verhaal. 
1.1. Mijn geraaktheden voor dit onderzoek (aanleidingen) 
Zo op het eerste gezicht is mijn dagelijkse werk met cliënten de voedingsbodem voor mijn 
studie, die me omgekeerd inspireert om betekenis te geven aan de ervaren spanningen in dit 
maatschappelijk politieke speelveld, onder andere door het onderzoek in deze thesis: ‘het in 
beeld brengen en stem geven aan de overlever’. Achter deze inspiratie gaat echter een 
‘persoonlijke geraaktheid’ (Lévinas, in Keij, 2006) schuil die eraan voorafgaat. Wat me 
verbindt met de mensen in mijn re-integratiewerk is de ervaring van verlies van gezondheid, 
vermogens, werk, in een context die medebepalend is (geweest) om met vallen en opstaan, 
stap voor stap door te gaan, ‘deurdoun’ [in het Drents, mijn moedertaal]. Op een gegeven 
moment tijdens het onderzoek heb ik deze verbinding opgemerkt en in een eigen narratief 
beschreven. Vervolgens heb ik het geparkeerd [tussen haken gezet] om het bij het schrijven 
van de thesis als mogelijke bron voor reflectie te kunnen gebruiken, wat ik de Epiloog doe. 
In deze thesis onderscheid ik zodoende verschillende, met elkaar verwikkelde, aanleidingen 
(zie H 2). Deze aanleidingen laat ik zien in de hierna beschreven vorm. 
1.2. Het reisverslag van diverse aanleidingen (vorm) 
Het verslag van dit onderzoek (thesis) laat zich misschien het beste lezen als een reisverslag 
van een zoektocht. Een reisverslag waarin ik laat zien hoe en waar ik (zorgethisch) geraakt 
ben door dit lijden, wat ik gedaan heb met het appèl wat dit op me deed en hoe ik mijn 
ethische raakbaarheid vorm heb gegeven (Lévinas, in Keij, 2006). Het empirisch onderzoek 
naar de levensvorm van de overlever vormt de kern van het verslag. 
Om de zoektocht recht te doen is deze thesis in meerdere lagen geschreven, vanuit het ik-
perspectief, waarin kritische reflexieve elementen verweven worden met wetenschappelijke 




laat zien dat de relatie tussen verschillende perspectieven onmiskenbaar aanwezig is en dat ze 
zich afwisselend op de voor- of achtergrond tonen als in een Gestalt (Gestalt, 2018). Hiermee 
wil ik proberen deze onderzoekbenadering ook in de vorm terug te laten komen. Om de 
verwevenheid navolgbaar te maken, zal ik in de opbouw laten zien vanuit welk perspectief ik 
het benader.  
1.3. Door welke vragen laat ik me leiden in deze thesis? (leeswijzer) 
a) Wat raakt me bij de overlever in mijn praktijk van werken (persoonlijke en professionele 
aanleiding: H 2.1-2) en in de samenleving (maatschappelijke aanleiding: H 2.3) en wat zegt 
het wetenschappelijk discours hierover (wetenschappelijke aanleiding: H 2.4)? 
b) Hoe heb ik me vanuit zorgethisch perspectief ontwikkeld op de onderwerpen die me raken 
in het overleven in voorbereiding op de master (zorgethische zoektocht: H 2.1, H 3, H 4 en 
reflecties tussen de tekst door). 
c) Wat heb ik onderzocht in het kader van de master? Hoe heb ik dat gedaan? (het 
onderzoek[sproces]: H 5). 
d) Wat valt op aan dit proces betreffende spanningen en praktijken? (beschouwing op 
zorgpraktijken en Gestalt: H 6.1, 6.2). 
e) Wat komt er uit en wat valt hierin op aangaande mijn gekozen concepten (bevindingen 
onderzoek en conceptuele discussie: H 6.3). 
f) Hoe kunnen sociale theorieën de uitkomsten verdiepen? (theoretische beschouwing: H 7). 
g) Welke spanningen leg ik hiermee bloot in de levensvorm van overleven, hoe kunnen we de 
overlever heel laten, waar maak ik ruimte voor en wat kunnen we hier zorgethisch, 
maatschappelijk en ook in mijn zorgpraktijk van leren? (discussie op onderzoeksvragen en 
zorgethische reflectie: H 8). 
h) Welke conclusies kan ik trekken uit dit onderzoek en welke spanningen blijven bestaan? 
(Conclusie en een aanbevelingen: H 9). 
i) Wat heb ik geleerd tijdens mijn zorgethische zoektocht en het doen van dit onderzoek? 
(methodische reflectie: H 9.6). 
j) Hoe kan ik het samenvatten? Deze staat met opzet aan het einde. 
k) Wat zegt Ellen Ruikes, in kunst over vallen-bezinnen-opstaan? (Epiloog, reflexiviteit). 




1.4. Reflecties en reflexiviteit (verantwoording) 
Tussen de tekst zet ik tekstblokken met reflecties. In ‘reflecties’ zoom ik in op het proces. In 
‘reflexieve’ tekstblokken zoom ik in op wat dit met me doet (zie Bijlage 1.4 ter 
verantwoording). Deze reflectie blokken geef ik namen en omrand ik met blauw.  
1.5. Begrippen (kader) en aanduidingen 
Begrippen 
In de thesis maak ik gebruik van een aantal begrippen die ik hier kort wil noemen en die ik op 
andere plaatsen in de thesis verder zal kaderen. Het gaat enerzijds om begrippen die ik ‘als 
bril’ gebruik om naar de overlever te kijken: het catastrofaal lijden, kwetsbaarheid/ precariteit, 
relationaliteit en context (zie H 3.6 en H 4.1). Anderzijds gaat het om begrippen die gaan over 
‘hoe’ ik wil kijken: via zorgpraktijken, ethische raakbaarheid en Gestalt (zie H 4.3).  
Aanduidingen  
Ik spreek over de respondenten in verschillende benamingen (zie Bijlage 1.2).  
In het onderzoek heb ik het over ‘bevindingen’ en ‘uitkomsten’. Bevindingen zijn voor mij 
alle waarnemingen die uit het onderzoek naar boven komen. Uitkomsten gebruik ik voor de 
bevindingen die ik conceptueel en theoretisch bediscussieerd heb. Dit leek me een werkbaar 
onderscheid en dat heb ik zo in de titels terug laten komen voor de traceerbaarheid. 
De transcripten en bewerkingen zijn gemaakt in Altas-ti: De overlever in Beeld (afgekort tot 
DOIB). In de verwijzingen naar de citaten van de respondenten heb ik codes in de data 
aangebracht. ‘DOIB_1 (tot en met 7)’ geeft de databron aan. ‘DOIB_1:30’ geeft bv aan dat dit 
een betekeniseenheid betreft in het transcript wat ik in Atlas-ti genummerd heb met nummer 
30. Voor de leesbaarheid volsta ik vaak met ‘1:30’ in dit geval.  





Hoofdstuk 2. Aanleidingen 
In dit hoofdstuk beschrijf ik mijn geraaktheden in de diverse aanleidingen. Naast de 
persoonlijke (zie H 1.1) - en professionele aanleiding (2.1), is er ook een maatschappelijke 
(2,2) aanleiding, een zorgethische zoektocht (2.3), en een wetenschappelijke aanleiding (2.4), 
die samen geleid hebben tot mijn onderzoek naar het catastrofaal lijden van de overlever (zie 
H 3). 
2.1. Wat raakt me bij de overlever in mijn zorgpraktijk?  
In mijn werk als re-integratiecoach heb ik me speciaal toegelegd op het begeleiden van 
cliënten die in de knel komen met zichzelf door chronische aandoeningen of ziekte, de 
samenleving en de regelgeving van het UWV. Dit zijn ‘langzame’ processen waarbij ik 
aandacht en tijd neem voor de ervaringen met de pijn en het lijden. De participatiewet1 die in 
2015 ingevoerd werd met de intenties van zelfredzaamheid, empowerment en beloftes van 
nabijheid (Bredewold et al., 2018) veranderde ons speelveld en verlegde de focus meer naar 
de regelgeving. De naleving van steeds veranderende wetten in de regelgeving van het UWV2 
werd in toenemende mate een keurslijf voor de cliënt en voor mij (Hoen, 2018). Wat kansen 
leken, bleken steeds meer belemmeringen te zijn. Het ging wringen: ik kon mijn werk niet 
doen zoals ik het zou willen doen omdat ik als professional werd afgerekend op de juiste 
interventies bij de cliënt (Baart in Kal, 2001, pp. 142-145; Baart, 2018), die ik van te voren al 
moest bepalen. In dit krachtenveld met calculerende instanties voelden veel van mijn cliënten 
zich niet begrepen, zoals een van hen dat treffend verwoordde:  
“… Ze weten helemaal niet wat het is om met dit lichaam deze inspanningen te moeten 
leveren, alsof ik niet wil! En als ik zeg dat ik wel wil, moet ik meteen voor de volle bak 
meedoen, wat ik nooit zal kunnen: hoe moet ik hen dit duidelijk maken?! ….” 3 
Dit was mijn dagelijkse praktijk van werken, gekaderd in de neoliberale 
participatiesamenleving, waarin mensen geacht worden om mee te kunnen doen met de 
                                                          
1 https://www.rijksoverheid.nl/.../2017/12/.../kamerbrief-stand-van-zaken-participatiewet.8 dec. 2017 - 
Kamerbrief stand van zaken Participatiewet. Staatssecretaris Van Ark (SZW) informeert de Tweede Kamer in 
deze brief over de verschillende onderzoeken. Ook geeft zij een reactie op de uitkomsten. download 01-02-2018 
2 Inkoopkader 2016-2020): Raamwerkovereenkomst UWV en toeleveranciers: Overzicht Re-integratiediensten 
en daaraan gestelde eisen. 12 februari 2016 versie 1.0; NB: 7 maart 2019 weer een wijziging: 
https://www.oval.nl/nieuws/wajong-wijzigt-weer.  




gezonde mens die de norm lijkt te zijn, alsof hun belemmeringen altijd te overkomen zijn en 
zij zelf hierdoor maakbaar zijn.   
Zorgethische reflexiviteit 
Mijn opvatting dat je je lijden moet doorleven strookt niet met de output gerichte 
participatie-trajecten die ik moest uitvoeren bij de cliënten: ‘lijden kost te veel tijd, zet 
je erover heen!’, lijkt het devies. Ik wist dat ik dit niet lang vol zou houden zonder 
opstandig en gefrustreerd te raken. Binnen de studie Zorgethiek en Beleid [ZEB] kon 
ik mijn verontrusting en verzet richting geven op een verantwoordelijke en 
wetenschappelijke manier. Ik probeerde gefundeerd de gebeurtenissen in de 
participatiesamenleving waar te nemen en mijn zorg hiermee af te stemmen. 
2.2. Wat raakt me bij de overlever in de context van de samenleving? 
De problemen van de burger-patiënt4 met een chronische ziekte of beperking passen in het 
hobbelige maatschappelijke landschap dat na de invoering van de participatiesamenleving 
vanaf 2015 ontstaan is. Het concept ‘actief burgerschap’5 is hiervan de insteek, wat in 
belangrijke mate bepaald wordt door capaciteit, motivatie en invitatie (Verba, Schlozman en 
Brady, 1995 in Wijdeven et al., 2013). Voor de huidige probleemstelling wil ik dit kaderen als 
‘kunnen, willen en gevraagd worden’. Dit blijkt een gespannen proces met hoge 
verwachtingen qua maakbaarheid van de nieuwe burger voor wie het ‘mogen’ participeren 
verworden is tot ‘moeten’ participeren door o.a. het invoeren van de participatiewet6 (Meij, 
2016; Tonkens, 2008). Politiek-economisch wordt de neoliberale transitie van de 
verzorgingsstaat naar de participatiesamenleving, enerzijds negatief geassocieerd met 
marktwerking, bezuinigingen, bureaucratie en resultaatgerichtheid (Tonkens, 2013, 2015). 
Participatie betekent in de taal van het new public management (NPM) al gauw 
arbeidsparticipatie [employability] (Kal, 2001; Leget, 2014; Teunissen et al. 2018; Vosman, 
2014), waar participant en professional, in weerwil van onwerkbare schotten tussen diverse 
wetten en instanties, op vooraf gestelde doelen afgerekend worden (Kromhout et al., 2018; 
                                                          
4 In de inleiding sprak ik over ‘cliënt’ omdat dit zo genoemd wordt in ons jargon. ‘Klant’ bij het  UWV. Voor dit 
aanleiding in dit onderzoek kies is voor ‘burger-patiënt’ als het om mensen gaat die een ziekte of beperking 
hebben en een uitkering krijgen van het UWV. 
5 Een theoretische studie/analyse als startdocument voor de kennismakelaar van Movisie, platform 31. 




Tonkens, 2013). Multi-interpretabele termen zoals participatie en zelfredzaamheid 
(Bredewold el al., 2018) zorgen voor spraakverwarring en controversiële verwachtingen bij 
toch al kwetsbare burgers en hulpverlenende instanties. 
Zo hebben deze begrippen voor burgers zowel een sociale- en bezuinigingsconnotatie, als 
betrekking op arbeid (Stols, 2013) lees ik in het maatschappelijke discours: „Ik kan helaas niet 
participeren. Ik moet non-stop werken om mijn verhoogde belastingen te betalen” (Verschoor 
en de Bruin, 2017) tegenover: „Geef mij eindelijk een baan, dan doe ik mee.” Noortje de Lith 
(2018) onderstreept de angst dat dit vooral chronisch zieken en gehandicapten zal duperen, in 
haar protestbrief aan premier Rutte7, net als Karin Spaink (2018) in haar blogs. Beiden 
lichamelijk gehandicapt, stellen ze de gevolgen van de wetten voor hen aan de kaak en geven 
zo het spanningsvolle ‘willen, kunnen en gevraagd worden’ (Verba, Schlozman en Brady, 
1995 in Wijdeven et al., 2013) voor de burger betekenis. Zij geven er een eigen stem aan, 
maar dat is niet voor iedereen weggelegd. 
Sommige lijdende mensen trekken zich terug of staan inderdaad even stil bij de catastrofes. 
Ze vallen buiten beeld of komen in de verdrukking, wat hen ook nog eens kwetsbaar maakt in 
maatschappelijk opzicht, de zogenoemde ‘precariteit’ (Marchart, 2013). Ik zie deze 
verdrukking als een maatschappelijk verontrustend probleem, waar ik uiting aan wil geven. 
2.3. Maatschappelijk- zorgethische zoektocht 
Ik raak steeds meer gericht op onrechtvaardige aspecten van de participatiesamenleving en 
wil zicht bieden op deze mensen die meer aan het overleven zijn dan dat ze aan leven 
toekomen, door de extra verwachtingen waar ze aan moeten voldoen. De vragen die zich bij 
mij aandienen zijn: ‘Weten we als samenleving wel wat catastrofes doen met mensen? Hoe 
kan ik ruimte maken voor en verzet bieden aan de complexe gevolgen van de regelgeving als 
je participeert met een chronische ziekte? Hoe ziet het lijden aan de hoge eisen eruit? Hoe 
staan ze in hun leefomgeving? Hoe kan ik dat alles waarnemen en mijn zorg op afstemmen 
zodat ze er iets aan hebben?’  
                                                          
7 De 21-jarige Noortje van Lith uit Roosendaal heeft op Facebook een brief voor minister -president Mark Rutte 
gezet. De brief is gericht tegen het aangekondigde wetsvoorstel dat werkgevers mensen met een beperking onder 
het minimumloon mogen gaan betalen. Alfred de Bruin 06-04-18, 16:14 Laatste update: 19:54 . 18 feb 2019 




Soms weet de lijdende mens het zelf gewoon niet meer of kan hij even niet verder. Het is mijn 
overtuiging dat we hier rekening mee moeten houden in de maakbare snelle samenleving. 
Niet iedereen kan empowered worden als hij te ernstige verlieservaringen [catastrofes] heeft 
opgedaan was mijn ervaring in het werk. Jenny Boumans (2015) onderschreef in dit verband 
het belang van de relatie met de ander en het gebrek aan voedingsbodem voor empowerment 
als dit ontbrak. Het enige perspectief dat hier nog mist, stelde Boumans, was die van de 
kwetsbare burger: ‘hoe ervaart die zelf het wel of niet empowered kunnen worden’? 
Het perspectief  van de kwetsbare burger zelf wil ik belichten. Voordat ik hier een goede 
onderzoeksvraag bij kan formuleren zal ik in de volgende paragraaf de precariteit die de 
burger te verduren heeft in het brede wetenschappelijke debat plaatsen over de intenties en 
opbrengst [zelfredzaamheid, empowerment, nabijheid] van de participatiesamenleving. 
Omdat het een probleem is binnen het sociaal domein, lopen hier maatschappelijke en 
wetenschappelijke debatten door elkaar heen. Mijn eigen stellingname in dit debat, onder 
andere zichtbaar in mijn selectie van bronnen en in de reflecties, is enigszins gekleurd 
vanwege mijn perspectief als zorgverlener in dit domein.  
2.4. Wat raakt mij ten aanzien van de overlever in het wetenschappelijk debat?  
Kort samengevat ben ik verontrust dat mijn cliënten met catastrofaal lijden in de modus van 
empoweren gedrukt worden. Ik herken deze verontrusting vanuit verschillende perspectieven 
in het zorgethisch-wetenschappelijke debat hierover. Empoweren is een ingeburgerd 
neoliberaal motto van de heersende instituten, tegen wil en dank van de mensen die het 
moeten ondergaan, wat vreemd genoeg alleen de meest kwetsbaren onder ons als eis gesteld 
zien zeggen Doortje Kal (2001) en Tineke Abma (2017). Dit motto komt voort uit de 
volhardende neoliberale illusie, dat je als individu het leven naar je hand kunt zetten en dus 
ook je gezondheid, ‘onvermoed en onvermijdelijk manifest’ in onze levenswijze en visie op 
zorg (Baart en Vosman in Biebricher, 2017, pp 7-16; Kal, 2001, Kal et al., 2003; McRuer, 
2018).  
De meningen zijn hierover verdeeld in het wetenschappelijk debat. De ‘zelfredzaamheid’ 
wordt enerzijds bejubeld vanuit het recent ontloken paradigma van ‘positieve gezondheid’ 
(Huber, 2013; Huber et al., 2017), met geslaagde resultaten van ‘empowerment’ (Boumans, 




(Haverkamp, 2017; Vosman, 2017) en veerkracht [resilience] (Hutcheon en Wolbring, 2013; 
Vosman, 2018). Tineke Abma (2017) wijst in dit verband op de onderbelichte aandacht voor 
de sociale intenties van participatie zoals verbondenheid en wederzijdse afhankelijkheid. Te 
vaak wordt hierdoor bij monde van de controlerende instituten het gezonde lichaam als 
maatstaf gezien en het zieke lichaam gemarginaliseerd, waardoor gevoelens van ongelijkheid, 
onrechtvaardigheid en institutionele kwetsbaarheid [precariteit], ervaren worden (Marchart, 





Hoofdstuk 3. Zorgethische reflectie en onderzoeksvragen 
 
Hoe kunnen we de institutionele precariteit het beste benaderen zodat we kwetsbaren betere 
zorg verlenen (3.1), wat rechtvaardigt mijn zorgethisch onderzoek (3.2) en tot welke 
zorgethische probleemstelling en onderzoeksvragen leidt dit? Ik kom in dit hoofdstuk tot een 
overlevingskader als venster waardoor ik ben gaan onderzoeken. 
3.1. ‘Muddling through’ ‘moral understandings’ 
Het zijn niet zozeer de controlerende instituten die ‘kunnen leren’ hoe het anders kan of moet,  
maar veel eerder de zorgpraktijken zelf volgens Frans Vosman8. Daar waar zorg gegeven 
wordt aan de burgers ontstaan verantwoordelijkheden als moral understandings (Walker, 
2007) vanuit de verhalen uit de praktijken (Tronto, 2013). Hier leren we wat we liever ‘niet’ 
moeten doen in een rechtvaardige samenleving en wat ‘wel’: zoals controle matigen en 
bedachtzamer beslissen over bijvoorbeeld zelfredzaamheid9. Maar wat gebeurt er als er 
burgers buiten beeld blijven als ‘de niet opgemerkte ander’ (Vosman, 2018; Tronto, 2013; 
Laugier, 2014). Hoe kunnen die dan meepraten over de knelpunten? Dit treft vooral de minder 
snelle burgers, die niet resoneren met de moderne veeleisende samenleving. Wie neemt de 
zorg voor hen op zich in een caring democracy (Tronto, 2013)? De professional moet en mag 
maatwerk leveren in de zorg voor empowerment van de kwetsbare burger zegt de 
controlerende instantie10, maar in de praktijk ligt dat anders zagen we (zie H 2.1). Ik kan als 
zorgverlener niet altijd datgene doen waar ik me verantwoordelijk voor voel door het keurslijf 
van de participatiewet. Dat raakt mij ook als zorgethica. Het veroorzaakt volgens Vosman 
maatschappelijke precariteit van de kwetsbare burger met hoogoplopende emoties van alle 
partijen. Het is echter juist deze ambiguïteit en de rol die emoties spelen, wat onderzoekers 
gevoelig kan maken voor wat er in de praktijk aan de orde is, terwijl ze met de voeten in die 
praktijk het doormodderen meemaken van het overleven van deze mensen: muddling through 
(Vosman en Niemeijer, 2018).  
3.2. Relevantie van het onderzoek naar overlevers  
De praktijk van mijn werk leent zich er uitermate goed voor als zorgpraktijk om de verdrukte 
overlever in beeld te brengen in zijn leefwereld. Ik weet dat ze spanningen ervaren in de 
                                                          
8 College ZEB 30 (2018). 
9 Marie Carrau in college Vosman, ZEB 30 (2018). 




dagdagelijkse dingen, dermate dat ze zichzelf zullen betitelen als overlever. Hoewel er 
theoretisch en empirisch onderzoek is gedaan naar ‘kwetsbaar burgerschap’ (Kal, 2001; Kal et 
al., 2013), ook in thesissen van studenten11, is de chronisch zieke burger-patiënt, die moeite 
heeft met arbeidsparticipatie in opdracht van het UWV, nog niet in zijn eigen taal aan het 
woord gelaten (Abma, 2017; Boumans, 2015; Vosman, 2014). Daarom heb ik in een 
zorgethisch onderzoek enkele van deze mensen het woord gegeven. Ik wil hiermee zicht 
krijgen en bieden op een onderbelichte controverse in de leefwereld van deze kwetsbare groep 
en hier aandacht voor vragen in de [politieke] samenleving (Baart, 2018; Vosman, 2018), 
vanuit de volgende zorgethische probleemstelling. 
3.3. Zorgethische probleemstelling 
De participatiewet dicteert dat ‘iedereen’ met ‘ons’ meedoet naar eigen vermogen in 
de samenleving, maar overvraagt hiermee de meest kwetsbaren. Het is discutabel of 
‘wij’ ‘iedereen’ (= hen’) voldoende kennen om te weten wat ze willen, kunnen en 
ervaren in het participeren. Als de samenleving hen niet uitnodigt en onvoldoende 
bekommernis toont (Baart, 2018; Baart en Vosman, 2015), ‘zakt de geordende 
samenleving’ in (Tronto, 2013; Vosman, 2014).  
Deze probleemstelling heb ik gekaderd door mijn cliënten te adresseren die spanningen 
ondervinden op het grensvlak van zorg, burgerschap en dagelijks overleven. Deze spanningen 
wil ik zorgethisch12 onderzoeken, met in mijn achterhoofd dat ik wil proberen deze groep 
overlevers niet in de verdrukking te brengen door idealen, maar in beeld wil brengen met hun 
eigen taal, beeld en geluid om zicht te krijgen op hun ‘lijdelijkheid’ (Vosman, 2018).  
Dit leidt tot de volgende vraagstellingen.  
                                                          
11 Master-Thesissen van de UVH: Benning en Egberts (2015). Overleven in de WMO. Hanse (2015). Kwetsbare 
burgers in de participatiesamenleving. Potma (2014). Kwetsbaarheid en kwetsbaar burgerschap in de Franse 
zorgethiek. A la recherche de la voix vulnérable. PM- Thesis: Hoen (2017). Hoe ben ik in beeld? De mens 
centraal in de participatiesamenleving. 
12 Etics of Care is “… via an engaged inquiry into their practices, to inquisitively and critically think along with 
people, organizations and policymakers that care, dealing with issues that bother them, that invigorate them to 





3.4. Hoofdvraag van het onderzoek 
Hoe toont het fenomeen van de ‘levensvorm van overleven’ zich in de geleefde ervaring van 
chronisch zieken die mee (moeten) doen in de participatiesamenleving [‘overlevers’] en hoe 
kunnen we ‘zorgzaam, rechtvaardig en gastvrij geordend samenleven’ anders doordenken en 
verwoorden als we de betekenis van lijden, kwetsbaarheid en relationaliteit in het licht van dit 
waargenomen fenomeen zien? 
3.5. Deelvragen 
1. Wat is de geleefde ervaring van de ‘overlever’, als verwacht wordt dat ze met een 
chronische ziekte participeren en hoe kleurt dit de levensvorm van overleven in?  
2. Welke zorgethische betekenis krijgen lijden, kwetsbaarheid en relationaliteit als 
we de ervaring met deze begrippen waarnemen bij deze ‘overlevers’ in deze 
specifieke context?  
3. Welke inzichten leveren de geleefde en waargenomen ervaringen op met 
betrekking tot het ‘zorgzaam, rechtvaardig en gastvrij geordend’ samenleven’? 
3.6. Overlevingskader 
Tot op dit punt in mijn reisverslag heb ik laten zien dat mijn zorgethische zoektocht zich 
steeds meer toegespitst heeft op ‘de overlever’, die ik mede vanuit onderstaande perspectieven 
centraal wil stellen in mijn thesis. Toen ik met het perspectief ‘de overlever’ in aanraking 
kwam bij de afscheidsrede van Frans Vosman in 2018, werd ik erdoor geraakt. Dit concept 
typeerde de benarde situatie van mijn cliënten in mijn werk als re-integratiecoach zo treffend 
dat het gemaakt leek om als bril te dienen voor mijn empirisch onderzoek in het kader van de 
master Zorgethiek en Beleid. ‘De overlever’ is een, door Frans Vosman gemunte, term voor 
mensen: 
“(…) die een kwestie of probleem te verduren hebben en dit probleem elke dag leven 
(…) puur aan het ‘doordoen’ zijn in de ‘steilte van het alledaagse leven (…) Het leven 
zelf is een steil goed, (…) een moeitevol streven, niet datgene waar we in het leven 
materieel naar streven (…) ze herkennen tot wie ze blijken te behoren (…) het 
feitelijke wij’ als een ‘ik in het wij’”(Vosman, 2018, pp. 22-26). 
Dit werd vervolgens mijn zorgethische aanleiding om in mijn thesis ‘de overlever’ gestalte te 




tegengekomen in mijn werk, omdat ze na een ingrijpende gebeurtenis hulp van mij krijgen om 
weer te participeren in de samenleving. Ik heb van hen geleerd dat dit proces een intens lijden 
tot gevolg heeft wat een dominante impact heeft op hun lichaam en de dagdagelijkse 
gebeurtenissen. Ze hebben daarnaast spanningen te verduren in de verwachtingen van relaties 
in hun leefomgeving en van de instanties in de laatmoderne participatiesamenleving. Hierdoor 
hebben ze naast het’ steil goed’ van ‘overleven’ ook nog een opgelegd ‘materieel streven’ te 
verduren. Dit maakt het ‘participeren’ naast een ‘moeitevol streven’ en ‘doordoen’ ook tot een 
kwetsbare aangelegenheid en maakt hen tot overlevers zoals Vosman dit beschrijft. 
Overlevers die op de een of andere manier in en door te bewegen binnen de spanningen van 
het lijden juist overeind weten te blijven. Het spanningsvolle lijden van deze kwetsbare 
mensen staat centraal en probeer ik bloot te leggen.  
Enerzijds houdt een gekozen kader een bepaalde beperking in, omdat er mogelijk zaken 
buiten de scope vallen. Aan de andere kant biedt dit kader mij een mogelijkheid om mijn 
doelgroep recht te doen en gericht mee te laten praten in een zorgethisch debat over het 
invullen van de levensvorm van overleven. Vooruitlopend op de uitkomsten wil ik hier vanuit 
hun perspectief vaststellen of zich tot ‘overlevers rekenen’ en hierover mee kunnen praten.  
“… Ja… het is nog erger dan overleven. Ik kies er niet voor... Ik zit erin. Opgedrongen 
als het ware… ook door de maatschappij… ik vind dat je veel te veel gestraft wordt. 
Als je geen zin hebt om te werken … tja … maar ik heb altijd gewerkt” (1:33). 
“Ja ... Ja... Ik probeer eigenlijk gewoon ... je leert er van eigens mee omgaan, links of 
rechtsom, vallen, kiezen. Wat anders doen. Je hebt geen keuze … om wat anders te 
doen … je moet wel … het gaat niet zoals bij anderen ... ik wil mijn ding doen” (2:26). 
 “Nadat ik die zelfmoordpoging heb gedaan is er veel veranderd. Mijn vader, dochter, 
stiefdochter….. dan nemen ze me dat kwalijk…. Alsof alles anders is geworden. Een 
ander leven. Alsof ik er niet bij hoor... Dat is wel erg. Dat ik geen waardering krijg. 
Dat moet ik accepteren. Dat kost tijd” (3:56). 
Eerlijk gezegd gebruik ik het overlevingskader ook als aangrijpingspunt om mijn eigen stem 
te laten horen in dit debat; door ruimte te maken voor dit concept en het vanuit de praktijk in 
te vullen. Het concept breekt in mijn ogen iets open in het gangbare denken: de levensvorm 




(2018). Als je deze spanningen weghaalt, verdampt de levensvorm van overleven en valt de 
overlever. Dat is spannend in zichzelf als gegeven en het intrigeert me hoe dit werkt: ik wil 
het wel eens ervaren. Hoewel Vosman het concept beschreven heeft en theoretisch van 
betekenis heeft voorzien aan de hand van gedefinieerde spanningen is het nog niet ‘af’. Het is 
aan de zorgethisch onderzoeker om dit verder aan- en in te vullen vanuit de empirie (Vosman, 
2018, p 55) en die handschoen wil ik graag oppakken, weliswaar op een bescheiden wijze 
passend binnen de scope van deze master. Ik heb ‘de overlever’ binnen handbereik in mijn 
werk. 
Het perspectief van ‘de overlever’ voelt als een doorleefd concept waar ik ook persoonlijk aan 
kan relateren. Ik noemde dit in de Inleiding (zie H 1.1) en wil dat hier nogmaals vermelden als 
achterliggend perspectief op deze thesis. 















Hoofdstuk 4. Referentiekader 
In dit hoofdstuk schets ik het referentiekader, de bril waardoor ik naar de empirie heb 
gekeken. Achtereenvolgens benoem ik de zorgethische concepten die ik wil verrijken (4.1), de 
theoretische oriëntatie met specifieke bronnen (4.2) en de begrippen die behulpzaam zijn in 
mijn gekozen methode (4.3). Het totaalplaatje vat ik samen in de ‘andere’ dia van de 
Utrechtse zorgethiek (4.4), geïllustreerd in de bijlagen (zie bijlage 2 en 3). 
4.1. Conceptueel referentiekader 
In deze paragraaf zal ik enkele van de gehanteerde begrippen in mijn thesis theoretisch 
kaderen voor een optimaal begrijpen van de strekking. Ik begin met het noemen van de 
Sensitizing Concepts en Critical Insights (4.1.1) en vervolgens voorzie ik de begrippen die ik 
in de onderzoeksvragen gebruikt heb van inhoud: catastrofaal lijden (4.1.2), overleven als 
levensvorm (4.1.3), kwetsbaarheid (4.1.4) en de context (4.1.5).  
4.1.1. Sensitizing Concepts & Critical Insights  
Een Sensitizing Concept [SC] suggereert richtlijnen waarlangs tijdens het verzamelen van data 
gekeken kan worden. Mits goed gebruikt en gecodeerd, kan het met vertrouwen toegepast 
worden in de theorievorming (Bowen, 2006). Naast SC’s wordt er binnen de Utrechtse 
zorgethiek vanuit praktijken naar zorg gekeken door de bril van een aantal geformuleerde 
kritische inzichten [Critical Insights = CI’s] 13.  
Ik heb langs de volgende spanningsvolle SC’s en CI’s in zorgpraktijken gekeken:  
  
                                                          
13 De Utrechtse Zorgethiek hanteert als resultaat van ‘Theoretische en conceptuele discussies van een 
interdisciplinair onderzoeksveld, de volgende Critical Insights: Relationaliteit, contextualiteit, affectiviteit, 
praktijken, kwetsbaarheid, lichamelijkheid, macht en positie en betekenisgeving waarlangs de Utrechtse 





Kwetsbaarheid (precariteit) versus empowerment, afhankelijkheid versus 
zelfredzaamheid, (mis)match in verwachtingen met betrekking tot participatie, 
(lichamelijk) ervaren beperkingen versus mogelijkheden, context en ondersteuning 
(ook professioneel) versus ‘eigen kracht’, ‘willen-kunnen- gevraagd worden’= 
‘belonging’ versus macht en positie.  
De SC’s zijn voortgekomen uit de eerder genoemde probleemstellingen waar ze van een 
maatschappelijke, dan wel wetenschappelijke betekenis zijn voorzien. De CI’s die ik specifiek 
wil gebruiken en verdiepen zijn:  
Kwetsbaarheid, relationaliteit, in de praktijk van catastrofaal lichamelijk lijden en 
context van de participatiesamenleving.  
4.1.2. Filosofische verdieping op catastrofaal lijden 
Door Nietzsche te bestuderen op ‘het lijden’, heb ik geleerd dat je het leven kunt leren door te 
lijden en in het lijden te verblijven, wat hij praktiseert door tijdens zijn eigen hevigste pijnen 
te (blijven) wandelen en te denken. Met behulp van De Schutter (2014) heb ik deze 
tegenstrijdige verbinding tussen ‘stilstaan, bewegen, lijden en weer doorgaan’ vervolgens 
filosofisch verdiept en kritisch in relatie gebracht met onderzoeksresultaten over 
empowerment in het sociale domein (Bouman, 2015) omdat ik vermoedde dat we hier het 
lijden over het hoofd zagen. De kwetsbare burger die ingrijpende levens-veranderende 
gebeurtenissen heeft ondergaan, zogenaamde catastrofes (Boumans, 2015) en hier nog niet 
mee in het reine is kunnen komen, lijdt hieraan ondraaglijk zegt De Schutter (2014). In het 
bijzonder als hij hierin belemmerd wordt omdat hij mee moet doen in ‘de gezonde 
samenleving’ (Boumans, 2015). Het leven verlangt stilstaan na een catastrofe (Heidegger, in 
De Schutter, 2014), alleen dan kun je opnieuw beginnen met je leven, geboren worden zegt 
Arendt (De Schutter, 2014). Als dit niet lukt, spreken we van ‘catastrofaal lijden’ zegt De 




“Want dit is de ultieme paradox: het ondraaglijke vraagt om gedragen te worden (…) 
zoals het onzegbare slechts kan worden ervaren door wie spreekt. Als het lijden 
catastrofaal is geworden, is het tijd, tijd om het uit te spreken” (De Schutter, 2014, p 229).  
Of anders gezegd, door een van mijn andere cliënten die zich nog niet rijp voelde om zich 
persoonlijk uit te spreken in mijn onderzoek, maar er wel filosofische gedachten over had: 
“… Dit lijden bepaalt het overleven en het lijden zal niet verminderen, want de pijn is 
chronisch. Als de pijn maar groot genoeg is, moet je je er wel toe verhouden (...) 
alleen dan kan het je vertellen hoe ermee om te gaan (…) omdat je niet anders kunt 
(…)” (met dank aan een ervaringsdeskundige cliënt). 
Als ik over ‘catastrofaal lijden’ spreek, doe ik een bescheiden poging om het lijden kenbaar te 
maken vanuit het perspectief van degene die eraan lijdt zoals hierboven beschreven en toch op 
zijn eigen manier overleeft (Vosman, 2018) en veerkrachtig lijkt te zijn (Hutcheon en 
Wolbring, 2013) in het politieke speelveld van de sociale participatiesamenleving.  
4.1.3. Overleven als levensvorm (ethos) 
Daar waar mensen feitelijk bij elkaar komen, in het politieke (Vosman, 2018, p 29), bestudeer 
ik hoe die institutionele ruimte voor de ander georganiseerd wordt, in de hoop te zien wat er 
in het geding is. Hiertoe probeer ik overlevers als een groep te zien die naar een evenwicht 
zoekt in hun moeitevolle bestaan, in een bepaalde levensvorm, die ik intact wil laten en in wil 
kleuren met hun ervaringen.  
‘Overleven als levensvorm’ gaat in deze politieke zin over ‘leven dat niet los van zijn vorm te 
zien is’ (naar Rahel Jaeggi, Vosman, 2018, p 30). De levensvorm is een levensvorm omdat het 
de weg vormt, een strekking heeft om met de kwestie verder te komen, het leefbaar te maken 
(idem, p 50). Het gaat in de levensvorm dus niet over een probleem met een oplossing, maar 
om de sensibiliteit van wat er toe doet volgens Vosman: 
 “De sensibiliteit hiervoor, het vermogen dit waar te nemen, is zeer kwetsbaar, aldus 
Sandra Laugier. Voor de levensvorm is het van belang dit vermogen te herwinnen en 
te schakelen van groter naar klein en terug, van de steilte die zich voordoet naar de 




naar het grotere. Dit soort responsiviteit is wat overleven tot een eigen levensvorm 
maakt ” (Vosman, 2018, p 51). 
De aanbeveling van Vosman is de feitelijke beweging van deze groep in tijd en ruimte [in de 
dagelijkse praktijk]14 waar te nemen om ethos te bestuderen in plaats van het van buitenaf te 
willen funderen en vooral moraliseren. Door binnen de levensvorm te kijken, probeer ik 
vanuit die heen- en- weer- beweging mee te kijken wat spanningen veroorzaakt, hoe die 
eruitzien en wat die betekenen voor de levensvorm. Dat is één aspect om de levensvorm intact 
te houden.  
Het andere aspect is dat de levensvorm cruciaal is voor de overlever zelf omdat deze overleeft 
dankzij en niet ondanks de spanningen die deze levensvorm kenmerken, zoals ik eerder in 
mijn persoonlijke reflectie op deze levensvorm aangaf. Vanwege deze voorwaardelijkheid wil 
ik de door Vosman gedefinieerde vier spanningsbogen kort noemen: ‘de spanning tussen 
lijdelijkheid en steilte’, ‘het alledaagse’, ‘onomkeerbaarheid en ironie’ en ‘overleven en het 
nooit geleefde leven’. Deze eerste twee spanningen zijn herkenbare abstracties van het eerder 
geciteerde ‘concept van de overlever’ in het overlevingskader, die me sterk deed denken aan 
de ervaringen van de cliënten in mijn werk. De laatste twee lijken voor de hand te liggen, 
maar verlangen, net als de eerste twee vanwege de specifieke bewoordingen, verdere 
inkleuring. Dat zal ik later in deze thesis uitwerken als ik bespreek hoe de resultaten uit de 
geleefde ervaringen hier wel of niet aan bij kunnen dragen. 
De zodoende ingekleurde levensvorm als fenomeen kan ons hiermee specifiek inzicht bieden 
in precariteit (Abma, 2017; Kal, 2001, Kal et al., 2013; Marchart, 2013 in Vosman, 2018; 
McRuer, 2018; Vosman & Niemeijer, 2018) als tegenhanger van ‘het geslaagde leven’ 
(Vosman, 2018). Dit zien we over het hoofd als we kwetsbaarheid enkel door de zorgethische 
bril bekijken van relationaliteit en zorggeven (idem, 2018). Precariteit en sensibiliteit zijn 
beiden begrippen die kwetsbaarheid beschrijven, zoals ik in de volgende paragraaf uitwerk. 
4.1.4. Kwetsbaarheid  
Het zorgethische begrip kwetsbaarheid wordt als wederzijdse kwetsbaarheid uitgelegd door 
Inge van Nistelrooij (201515), verstrengeld en omkeerbaar. Iedereen kan kwetsbaar worden 
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van het ene op het andere moment, terwijl zorgen voor een kwetsbare mens jezelf ook 
kwetsbaar maakt op diverse manieren. Wat is die kwetsbaarheid dan precies? Voor mij kan dit 
de breekbaarheid zijn zoals Andries Baart kwetsbaarheid heeft uitwerkt (Kal et al., 2013, p 
194). Hij gebruikt de Engelse en Franse nuances: frailty, vulnerability, precariousness en 
touchability?  Baart vertaalt deze, voor mij werkbare, begrippen in het Nederlands met: 
broosheid, breekbaarheid, hachelijkheid en verwondbaarheid. 
Tabel 1 Kwetsbaarheid (Baart in Kal et al., 2013) 
Broosheid Basisconditie, waarin we niet 
van elkaar verschillen 
Bestrijden helpt niet, het is er 
gewoon 
Breekbaarheid Meer sociaal gevormd en te 
beïnvloeden met beleid, 
veerkracht, macht en recht 
Doet niets met de broosheid, 
waarmee ze wel is vervlochten 
(complex) 
Delicaat en hachelijk/ 
precariteit 
Heeft te maken met verlies van 
wat je opgebouwd hebt 
Gehechtheid aan relaties, 




Morele sensibiliteit Ontvankelijk voor het appel 
van de ander, verantwoordelijk 
en aanspreekbaar zijn 
In het methodisch referentiekader bespreek ik de raakbaarheid (zie H 4.3). In onderliggende 
paragraaf licht ik ‘precariteit’ toe zoals ik het bezie in relatie met de breekbaarheid. Marchart 
(2013) beschrijft de precariteit als een kwetsbaarheid doordat de samenleving onvoldoende 
steun of middelen verschaft om het leven naar behoren te leven (Kal, 2001; Vosman & 
Niemeijer, 2018), bijvoorbeeld ten gevolge van korten op uitkeringen of bezuinigingen in het 
sociale zorgsysteem in tijden van crises (McRuer, 2018). Precariteit, zoals door Vosman 
omschreven (2018), is een verbijzondering van deze buitenaf veroorzaakte kwetsbaarheid, 
doordat de omgeving of samenleving aan de in zichzelf breekbare [broze] mens trekt, duwt of 
zuigt en het precaire gevormde evenwicht in de levensvorm verstoort. In het licht van ‘de 
overlever’ is dit niet een kwetsbaarheid in de zin van gekwetst worden van buitenaf, maar met 
je eigen ‘breekbaarheid kapot dreigen te vallen op een glibberig geworden weg door toedoen 
van buitenaf. De overlever heeft echter het vermogen ‘kaduuk door te doen’ in de 
levensvorm, aldus Vosman. Hoe dit eruit ziet zal ik vanuit de empirie belichten. 
De rol van relaties wordt in bijna in alle beschrijvingen genoemd, maar het lijkt complex en 
moeilijk om helemaal te begrijpen en te kennen. In dit onderzoek heb ik gekeken hoe de 




het zorgethisch begrip van kwetsbaarheid te nuanceren en het verband met (sociale) relaties 
verder in te kleuren. Dit wil ik vooral uit de praktijk laten komen en niet van te voren kaderen. 
4.1.5. De ‘cripping’ context  
Het catastrofale lijden heb ik waar willen nemen op een ‘andere’ manier die recht doet aan 
haar context. Ik durf voorzichtig te stellen dat de participatiesamenleving als context zelf 
onderdeel van dit lijden is en mogelijk extra invaliderend [cripping] werkt. Hoe zie ik die 
context waarbinnen dit onderzoek zich afspeelt?  
Zoals gezegd ben ik verontrust dat mijn cliënten empowered moeten worden om veerkrachtig 
te worden. Toch gaan er steeds meer stemmen op dat de modellen die de samenhang 
veronderstellen, aannames doen die in zichzelf ‘cripping’ [invaliderend] kunnen zijn 
(Hutcheon en Wolbring, 2013). Een hele serie goedbedoelde interventies kunnen onwelkom 
zijn bij degene voor wie ze bedoeld zijn en zelfs schadelijk. Deze individuen hebben hun 
eigen recht op te beslissen wat ze wel en niet willen aannemen en zijn welkom ongeacht wie 
ze zijn en wat ze kunnen aldus Hutcheon en Wolbring (2013). Een kritiek van hen is dat de 
impact van de context niet meegenomen wordt in de aanname dat je om te overleven per 
definitie individueel veerkrachtig moet worden. Een context die ze met McRuer (2018) zelfs 
zien als zijnde Crip Times, waarin er onvoldoende financiële middelen zijn voor sociale 
voorzieningen door bezuinigingen. Daarom stellen ze een ‘cripping’ van  resilience voor: het 
opnieuw in beeld brengen van conceptuele grenzen en gebruik van de term. Ik verwacht dat 
mijn ‘anders kijken’ naar kwetsbaarheid en overleven, behulpzaam kan zijn om te begrijpen 
wat er in de sociale context van veerkracht in het geding is om gastvrij ruimte te maken voor 
de meest kwetsbare burgers, hun stem te horen en hen in hun waarde te laten (Abma, 2017; 
Kal, 2001, Kal et al.,2013; Hutcheon en Wolbring, 2013; McRuer, 2018; Vosman, 2018). 
Deze verwachting drong zich op na een presentatie van mijn voorlopige onderzoeksresultaten, 
waar een toehoorder opmerkte dat ik het niet over de ogenschijnlijke veerkracht had van de 
overlevers. In feite problematiseer ik in de vraagstellingen impliciet de perceptie van de 
veerkracht als ik ervan uitga dat de verwachtingen van de samenleving te hoog liggen voor 




4.2. Theoretische oriëntatie 
Na mijn oriëntatie in het wetenschappelijke debat (zie H 2.4) heb ik besloten om mijn 
onderzoek met name te doen door de bril van Tineke Abma, Doortje Kal, Robert McRuer en 
Frans Vosman. Deze wetenschappers presenteren naar mijn idee een betekenisvolle sociale 
visie op de brandende kwesties die ik tegenkom in mijn beroepspraktijk zoals hierboven 
beschreven is.  
Allereerst vertonen hun doelgroepen en onderzoeksonderwerpen allen raakvlakken met mijn 
onderzoeksdoelgroep en de ervaren kwesties van chronisch lichamelijk en maatschappelijk 
lijden, in verzet komen, gehoord worden en ruimte krijgen. Doortje Kal ontwikkelde het 
concept ‘kwartiermaken’ als een gastvrij ruimte maken voor kwetsbare (psychiatrische ex)-
patiënten die rehabiliteren. Tineke Abma legt de moeite bloot die het kwetsbare burgers kost 
om ‘erbij te horen’ in de participatiesamenleving die ontworpen is door de elite in haar 
concept ‘belonging’. Robert McRuer toont het culturele verzet van gedupeerde gehandicapten 
in Crip Times (McRuer, 2018) en legt aantoonbare theoretische verbanden met de neoliberale 
bezuinigingsmaatregelen [disability, austerity and globalisation]. Frans Vosman doordenkt de 
‘levensvorm van overlevers’ in al zijn spanningen met het doel een weggedrukte culturele 
klasse in de laatmoderne samenleving zichtbaar te maken binnen de zorgethiek. Tenslotte 
richten ze zich op de ruimte die gecreëerd wordt ‘voor de anderen’ [Kal, Vosman], of ‘door 
de anderen’ [Abma, McRuer]; vanuit een verschillend perspectief:  institutioneel [Kal], 
participatiesamenleving [Abma], globaal [McRuer], de georganiseerde samenleving 
[Vosman], hoewel dit genuanceerder ligt dan ik hier voorstel.  
Bij de theorievorming in dit onderzoek maak ik dus gebruik van werken van collega-
onderzoekers (Vosman16) in de sociologie, sociale psychiatrie en van economisch - politieke - 
en disability studies wat een uitdaging kan vormen voor de afstemming in de taal tussen de 
gebruikte paradigma’s17. Voorlopig concluderend hanteren ze enerzijds overlappende, 
anderzijds aanvullende of kritische perspectieven op de positie van de meest kwetsbare 
burgers in onze laatmoderne samenleving, waardoor het mijns inziens prikkelend is om deze 
onderzoekers met elkaar in gesprek te brengen en zorgethisch op door te denken met de 
bevindingen uit het praktijkonderzoek. Wat hen in mijn ogen verbindt, is dat ze de spanningen 
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en het ‘anders zijn’ intact willen laten en van daaruit ‘de ander waar willen nemen’ in al zijn 
kwetsbaarheid en eigenheid, wat in lijn is met mijn focus op het ‘anders waarnemen’ van de 
overlever.  
Reflexiviteit:  Wat verbindt mij persoonlijke met deze onderzoekers? 
Deze onderzoekers worden door dezelfde verdrukking geraakt als ik en komen op 
verschillende manieren hiertegen in verzet hetgeen mijn blik inkleurt en tegelijk 
verruimt. Als ik hun bevindingen samenvoeg lijkt het of zij mijn ervaringen in al hun 
nuances vertellen en dat het beeld compleet is daarmee. Toch zal ik in deze thesis 
specifiek de overlever eruit lichten, door vooral mijn eigen verhaal over hen diepgaand 
te vertellen, aangevuld en ingekleurd met slechts een beperkte selectie uit de inzichten 
van deze onderzoekers. Ik doe die beperking met enige spijt omdat hun werken op zich 
zeer de moeite waard zijn om in hun volledigheid te bestuderen, wat ik diepgaand heb 
gedaan nadat ik mijn gegevens uit de praktijk verzameld en geanalyseerd had.  
In deze theoretische verkenning volsta ik met het weergeven van de grote lijn hoe de gekozen 
bronnen [Vosman, Abma, Kal en McRuer] kleur kunnen geven aan dit ‘anders waarnemen’. 
De reden is dat een zo ontvankelijk mogelijke onderzoekhouding van groot belang is om 
fenomenen [betekenissen] op te merken (Finlay, 1999) die ‘emergeren’ uit de praktijk van het 
onderzoek (Vosman, 2018; Walker, 2007). Dit houdt voor mij in dat ik zoveel mogelijk 
zonder vooringenomen theoretische beelden de interviews in wilde gaan om me te laten raken 
door wat zich aandiende, wat ik ook voor het lezen van deze thesis van belang vind. Een 
uitzondering hierop heb ik gemaakt voor het concept ‘levensvorm van overlever’, in ‘het 
overlevingskader’(zie H 3.6), omdat ik me erop betrap dat ik wat dit betreft niet helemaal 
open ben geweest. Ik kijk sinds mijn kennismaking met het concept in 2018 (zie H 3.6) naar 
mijn cliënten door de bril van ‘overleven’ en doe dat ook in dit onderzoek, waarbij ik me 
echter wel bewust zo raakbaar mogelijk heb opgesteld gedurende het proces. 
4.3. Methodisch referentiekader 
In deze paragraaf voorzie ik mijn onderzoekhouding en -benadering van een theoretisch 
kader, met name de Gestalt (4.3.1), de ethische raakbaarheid [appèl] (4.3.2) en zorgpraktijken 




4.3.1. De Gestalt  
Binnen de zorgethiek proberen we het wisselen van perspectieven op te merken, ruimte voor 
te maken en te beleven om te betekenis die het [onbewust of bewust] in zich draagt naar 
boven te laten komen18. Met mijn onderzoeksmethode probeer ik deze onbewuste en bewuste 
ervaringen naar boven te halen met behulp van de Gestalt. De Gestalt als ‘een geheel tegen 
een bepaalde achtergrond’ (Gestalt, 2018) is een bijzondere benadering van de ervaring van 
het onbewuste en bewuste. Het is altijd twee aspecten tegelijk, met het accent op één van de 
beiden. Bijvoorbeeld: je doet iets en opeens reageer je op een manier die hier niet direct mee 
te maken heeft. Hier schemert een ervaring doorheen die je je niet bewust was en die de 
overhand krijgt. Het is een spanningsvol begrip, omdat als het ene aandacht krijgt, het ander 
naar de achtergrond verdwijnt en onze waarneming geneigd is te zien wat voor ons het 
gemakkelijkst is. Wij willen er in onze waarneming een eigen totaalplaatje van maken, wat 
we in tweedimensionale afbeeldingen goed kunnen oefenen (zie fig. 2). 
Figuur 1 
      
Is er een witte driehoek?    Staat het rode vierkant voor of achter? 
Het kan als begrip op diverse manieren begrepen worden: een waarneming die zich opdringt, 
een proces dat zich voltrekt, een persoonlijke ervaring die iemand zich bewust wordt, een 
emotie die naar voren komt ten opzichte van andere emoties. De eerste betekenis zien we in 
de figuren. De tweede en derde betekenissen breng ik naar voren in de beschrijving van mijn 
geraaktheid met het onderzoeksveld en de respondenten. In de betekenis van emoties kan het 
behulpzaam zijn om de onbewuste spanningen in de tussenruimte van ervaringen te 
benaderen. Het is de tussenruimte van de Gestalt, “… waarbinnen de ervaring zich mag laten 
                                                          




zien, zonder een directe verklaring te geven van ‘dit is…’, … beleven door te vertragen” 
(Husserl, in Vosman 2018, p 79). 
4.3.2. Het appèl [in de Gestalt] 
Aan het beleven van de ervaring gaat het ons laten raken vooraf. Dit kader is een verdieping 
van het vierde begrip van kwetsbaarheid wat Baart met ‘verwondbaarheid’ of ‘raakbaarheid’ 
beschrijft. Door Lévinas (in Keij, 2006) te bestuderen op het appèl, heb ik het ‘geraakt 
worden’ willen verdiepen. Het maakt voor mij duidelijk dat het wisselen tussen zaken die op 
de voor- en achtergrond spelen niet altijd meteen in het bewustzijn plaatsvinden, zoals in de 
paragraaf van de Gestalt beschreven is. Het is daarmee tegelijk een verdere uitwerking van de 
Gestalt en het concept van ‘lijden’. 
Het begint bij waarnemen, wat in oorsprong contact maken, aanraken is volgens Lévinas, als 
een zintuigelijke waarneming. Zintuiglijkheid kan ook lijden zijn als een ervaring van het ‘er 
is’. Ook dat lijden vindt zijn oorsprong in de raakbaarheid, “[…]” (Lévinas, in Keij, 2006, p 
429). Lijden, ernstig lijden, is op vaak heel pijnlijke wijze een afhankelijkheid ervaren, van en 
in het lichaam. Dit lijden, wat kwetsbaarheid is volgens Lévinas, noemt hij een voorwaarde 
voor verantwoordelijkheid, maar waarom? Lévinas beschrijft kwetsbaarheid als ‘geraakt 
worden’:  
“Dat betekent geroepen worden19, een appèl ervaren, een antwoord moeten geven. Het 
is gericht worden op de ander met zijn problemen en houdt gevoeligheid in voor de 
problemen van de ander en je daardoor verantwoordelijk voelen (een antwoord moeten 
geven)” (idem p 39). 
Lévinas spreekt daarom van raakbaarheid in specifieke zin: ethische raakbaarheid als 
voorwaarde voor ethisch handelen. Het geraakt worden als ervaring gaat volgens Lévinas 
echter voorbij [vooraf aan] het  bewustzijn, voordat ik besef dat ik er iets bij voel en wat ik 
voel (idem, pp. 224, 225). Hij omschrijft het als een verantwoordelijkheid in absolute 
passiviteit: het overkomt je, zonder enige intentionaliteit, als een inval waarop ik me niet kan 
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voorbereiden (idem, p 380, 430). “In de gewaarwording gebeurt iets tussen het voelen en gevoelde, 
duidelijk onder de opening […] van het bewustzijn over het fenomeen” (Lévinas, p 429). 
Het is een soort tussenruimte waarin de ethische raakbaarheid zich openbaart en die ik 
adresseer als ik refereer aan mijn raakbaarheid in deze thesis, zowel (zorg)ethisch als 
persoonlijk in reflexiviteit. De Gestalt en Passibilité20 overlappen elkaar als het ware in deze 
beschrijving van het bewustzijn als passiviteit en ethische raakbaarheid. Het geeft ook de 
basisgedachte weer van waaruit Vosman zegt dat je bij de spanningen of waarnemingen zelf 
moet blijven, open zonder oordeel, dat je ze moet ondergaan in lijdelijkheid (Vosman, 2018) 
[of zoals Gustaaf Bos (2016) zegt: ondanks pijn en reflectieve spanning].  
Het inherent spanningsvolle van deze onderzoekhouding is naar mijn idee de dunne lijn tussen 
aanwezig zijn in lijdelijkheid, doch niet in lijdzaamheid. Want tegelijk zijn we aandachtig en 
alert op de mogelijke betekenis opdat we die op een later tijdstip samen met de ander kunnen 
analyseren en interpreteren (Bos, 2016). Daar komt in het geval van de levensvorm van 
overlevers nog bij dat de lijdelijkheid zelf een voorwaardelijke spanning is die als zodanig zo 
lang mogelijk onaangetast moet blijven om het op te merken. Diezelfde lijdelijkheid moeten 
we ondergaan als onderzoeker als we samenkomen in de ruimte met anderen: ‘het is gewoon 
wat het is’ aldus Vosman (2018).  
4.3.3. De zorgpraktijk 
“Het omgaan met de gevoelens en ervaringen van zelf en anderen, begint met een 
gevoelig zijn en een ‘ondergaan’ van de precariteit van de ander en van jezelf, bij het 
zorg-verlenen aan andere lichamen waarmee je je in één fysieke zorgpraktijk bevindt” 
(Vosman en Niemeijer, 2018). 
Hoe wordt verondersteld catastrofaal lijden, van de kwetsbare ander, de ‘overlever’ kenbaar, 
als het zich heeft laten zien in de Gestalt? Dit relateer ik aan het zorgethisch perspectief op 
lichamelijkheid van Merleau-Ponty (1962; Vosman en Niemeijer, 2018) dat we ervaringen 
opslaan in ons lichaam als tacit knowledge en via dit lichaam onszelf en anderen aanvoelen en 
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begrijpen (Hamington, 2012, idem). In een zorgpraktijk zijn we met andere lichamen samen 
in de ruimte en hierdoor “komt betekenis naar boven die al in ons vlees-zijn besloten ligt: ook 
zonder gedachten uit te drukken wordt de betekenis getransformeerd” (Merleau Ponty, naar 
Vosman 2018, pp. 79-80). Zo vindt er [on]bewuste uitwisseling van ‘kennen’ plaats zeggen 
Vosman en Niemeijer (2018), waardoor we zorg bloot kunnen leggen.  
De levensvorm van de burger-patiënt die overleeft en het onderzoek naar diens ervaren 
leefwereld zijn beide zorgpraktijken, die als zodanig ook zullen interacteren (Vosman, 2018). 
Tijdens het doen van mijn onderzoek, diende zich nog een andere zorgpraktijk aan: die van 
mij als zorgverlener. Ik probeer me hier zo goed mogelijk van bewust te zijn en op te 
reflecteren(Wijngaarden, 2017; Finlay, 2008). Daar waar ik mijn openheid en opschorten 
betwijfel, heb ik dit reflexief benaderd tussen de procesbeschrijving door. De complexiteit 
blijft hierdoor zo veel mogelijk in stand en zichtbaar in de thesis. Dit onderzoek is een 
voorbeeld van hoe ik mijn verantwoordelijkheid voor het geraakt worden, het appèl, om met 
Lévinas te spreken (Keij, 2006), binnen de interactie van zorgpraktijken vorm heb gegeven. 
De wisselwerking is mijns inziens van invloed op de uitkomsten van het onderzoek en 
behulpzaam bij het zoeken naar de Gestalt. Daarom besteed ik er in deze thesis aandacht aan 
ter analyse van het onderzoeksproces.  
4.4. Samenvatting: de ‘andere’ dia van de Utrechtse zorgethiek 
De uiteindelijk gekozen houdingselementen: ‘raakbaarheid’, Gestalt, emoties en lichamelijk 
ervaren of herkennen, vanuit spanningen en ‘dat wat er is’ [passibilité of lijdelijkheid] gebruik 
ik in de thesis, als de zorgethische instrumenten waarmee ik door een bril van persoonlijk 
ervaren lijden, lichamelijkheid, kwetsbaarheid, relationaliteit, in de sociale context van de 
verwachtingen van de laatmoderne samenleving [zelfredzaamheid, resilience, eigen kracht en 
participatie tegenover afhankelijkheid en empowerment], zicht wil krijgen op de spanningen 
en het verzet van deze specifieke ‘overlevers’ om zodoende de levensvorm van overleven in 




Hoofdstuk 5. Het onderzoeksproces 
In dit hoofdstuk bespreek ik in paragraaf 5.1 mijn gekozen benadering om data te verzamelen. 
In paragraaf 5.2 reflecteer ik op de keuzes die ik in de analyse stappen gemaakt heb. Enerzijds 
doe ik dat om recht te doen aan de complexiteit en anderzijds om tegemoet te komen aan de 
eisen van overdraagbaarheid en validiteit. In paragraaf 5.3 licht ik de benadering en weergave 
van de uitkomsten toe. 
5.1. Methodiek 
Mijn onderzoek betreft een zorgethische kwalitatieve studie door [met beide benen] in de 
praktijk van de kwetsbare burger te stappen. Ik heb willen begrijpen wat de complexiteit van 
de praktijk van het [over]leven is als je leeft met een beperking of met een [in ons geval 
chronische] ziekte. In het bijzonder heb ik gelet op een precariteit die in wisselwerking met de 
verwachtingen van de laatmoderne samenleving hoogstwaarschijnlijk wordt vergroot. Het is 
een verbijzondering van de praktijk van ‘de levensvorm van overleven’ met een ‘vallen, 
opstaan en doordoun’21. In deze paragraaf bespreek ik mijn onderzoekbenadering (5.1.1) en 
dataverzameling (5.2.2). 
5.1.1. Benadering  
Geleefde ervaringen zijn verschijnselen zoals ze worden geleefd, niet zoals ze worden 
getheoretiseerd. Zorgethisch onderzoek als zorgpraktijk, gericht op de geleefde ervaring van 
het sociale leven, is het best gediend bij fenomenologisch onderzoek als evoluerende filosofie, 
met de opvatting dat de verschijnselen uit de praktijk naar boven komen drijven [emergeren 
zoals Urban Walker (2007) dit noemt]. Dit was mijn uitgangspunt. 
Als een van de vormen van fenomenologisch onderzoek heb ik de RLA [Reflective Liveworld 
Approach] (Dahlberg, Dahlberg & Nystrom, 2008; Finlay, 1999; Van der Meide, 2015) 
gevolgd, gericht op het diepgaand beschrijven van het fenomeen [als universele essentie] aan 
de hand van individuele ervaringen zodat hiermee inzichten verworven worden die voor 
meerdere mensen geldig kunnen zijn (Creswell, 2018; Van der Meide 2015). Binnen de scope 
van dit masteronderzoek merkte ik echter dat het te pretentieus is om tot een universele 
essentie te komen, daarom ben ik meer op zoek naar de betekenis gegaan. Ik heb willen 
                                                          




achterhalen ‘wat het betekent … om te overleven met …in de samenleving’, binnen de 
spanningsvolle levensvorm van overleven. Hiertoe heb ik geprobeerd om stil te blijven staan 
in de ambiguïteit en ambivalentie (Van der Meide, 2015), zodoende vanuit de spanningen te 
denken (Vosman, 2018) en de kenmerkende spanningen waar te nemen [bewust- en 
onbewust].  
Om dit waar te kunnen nemen heb ik als tweede benadering binnen de fenomenologie de 
Gestalt gekozen. Fenomenologie is naar de visie van Husserl, gericht op het waarnemen van 
[on]bewuste ervaringen. De Gestalt als ‘een geheel tegen een bepaalde achtergrond’ is zoals 
gezegd een bijzondere benadering van de ervaring van het onbewuste en bewuste. De Gestalt 
lijkt hierdoor geschikt om als venster te fungeren van de spanningen waarbinnen geleefd 
wordt en om waar te nemen wat er toe doet (Vosman, 2018). Omdat ik niet precies wist hoe 
de Gestalt zich zou laten zien ben ik in eerste instantie alert geweest op ‘waar de respondent 
vandaan beweegt en waar naar toe’ (Vosman, 2018). Zo hoopte ik de complexiteit van de 
geleefde ervaring te bevatten.  
Deze complexiteit heb ik benaderd door zo veel mogelijk binnen de beperkingen van de 
master vanuit praktijken te denken en te werken (Niccolini, 2012). Bewust van 
zorgpraktijken, waarbinnen mensen elkaar aanvoelen en beïnvloeden, heb ik geprobeerd waar 
te nemen als aandachtige actor in de zorgpraktijk, reflecterend op [lichamelijke] ervaringen 
van opgemerkte spanningen zowel bij de respondenten als bij mezelf. Ik heb zoveel mogelijk 
bewust-willen-zijn in lijdelijkheid (zie Lévinas in H 4.3.2), zonder oordeel tijdens de 
interactie [passibilité]. Dit lijkt ambitieus, maar door mijn diverse scholingen op het gebied 
van communicatie en bewustzijn is dit tijdens mijn werk een tweede natuur geworden. Waar 
nodig heb ik het oordeel tussen haken gezet tot een later moment in de analyse, in de hoop om 
in de ontstane [tussen]ruimte (zie Lévinas, idem) te ‘zien wat er toe doet’ in de geleefde 
ervaring van de respondent.  
5.1.2. Dataverzameling 
Voor het verzamelen van de data heb ik in dit onderzoek, naast waarnemen, gebruik gemaakt 
van Compassionate inquiry (Holman Jones et al., 2013). Dit is een door zorgethische waarden 
gedreven manier van onderzoeken waarbij de onderzoeker, door liefdevolle aandacht te geven 
tijdens de intensieve gesprekken, al veranderingen in de ervaring teweeg kan brengen, die als 




en verlies (Holman Jones et al., 2013), wat aan de orde was bij de respondenten. Soms heb ik 
doorgevraagd op ervaringen als ik door de emoties vermoedde dat er iets achter verborgen lag 
wat aandacht nodig had of als iets wezenlijks verdrongen werd. Deze methode past ook bij 
mijn rol als zorgverlener en voorkwam voor mij bevreemding bij de rolwisseling. 
De individuele gesprekken heb ik ingeleid met een informatieblad (zie bijlage 4) en met 
behulp van enkele vragen enigszins vorm gegeven (zie bijlage 5), waardoor je kunt spreken 
van een semigestructureerde interview techniek. Grotendeels heb ik het verhaal (het 
‘narratief’) zichzelf laten vertellen qua volgorde en inhoud na de openingsvraag. In de meeste 
gevallen hernam ik aan het einde nog een keer de vragenlijst om te bespreken of we iets 
vergeten waren wat ik voor mijn onderzoek wel nodig dacht te hebben. Ik heb met 
toestemming van de respondenten de interviews opgenomen om later uit te schrijven. 
Gedurende het onderzoek kwam het een enkele keer voor dat een respondent het ‘onzegbare’ 
niet of moeilijk onder woorden konden brengen, hoewel het voor het inzicht in hun leefwereld 
van groot belang is (Laugier, 2011, in Potma, 2014; Kal, 2001). In één geval heb ik met 
goedvinden van de respondent (databron 3) aanvullend gebruik gemaakt van alternatieve 
bronnen, zoals persoonlijke [openbare] blogs (databron 7).  
Bij het beschrijven van het proces van de data-analyse kom ik terug op de vertaalslag van dit 
individuele ervaren naar de universele betekenis voor deze levensvorm van overleven en 
welke ambivalenties dit opleverde voor mij als onderzoeker, professional en persoon. 
5.2. Data-analyse en ambivalenties 
Hoe heb ik de interviews verwerkt tot data, deze geanalyseerd en gevalideerd en in welke 
spanningen kwam ik terecht? Dit proces is in twee stappen verlopen: middels de RLA (5.2.1) 
en de Gestalt (5.2.2). 
5.2.1. Reflective lifeworld approach (RLA) om mee te beginnen 
Bij het analyseren van data is het volgens de fenomenologische traditie van belang om de 
essentiële componenten van de leefwereld naar boven te laten komen: identiteit, 
lichamelijkheid, socialiteit, tijdelijkheid en ruimtelijkheid (Finlay, 1999; van der Meide, 
2014) (zie bijlage 8) De analyse wordt daarbij opgedeeld in fasen, waarbij eerst gekeken 




verband te brengen met het generieke (Finlay, 1999, Van der Meide, 2014). Specifiek heb ik 
aanvankelijk de RLA approach gevolgd door de vier stappen te volgen die van der Meide 
(2014) aangeeft (zie bijlage 6). Ik heb met behulp van Atlas.ti meer stappen onderscheiden 
dan van der Meiden aangaf en daarnaast nog stappen ingelast omdat ik op keuzemomenten 
stuitte. De stappen staan uitgebreid beschreven in de bijlage ter validatie en ze spreken qua 
inhoud voor zichzelf (zie bijlage 7). Ik geef daarin ook een aantal aanvullende voorbeelden 
van overzichten en rapporten.  
5.2.2. De Gestalt dient zich aan  
Dit bleek echter een dermate abstract proces dat ik de greep op de verhalen en de 
respondenten verloor en stilviel vanwege onoverkomelijke ambivalenties. In onderliggende 
paragraaf wil ik enkel een aantal opvallende ambivalenties (aan)duiden die het proces 
beïnvloed hebben en die tot bepalende keuzes hebben geleid. Na de codering van drie van de 
zeven databronnen sloeg de twijfel toe of ik voldoende recht deed aan de individuele verhalen 
door ze te abstraheren naar algemene ervaringen en betekenissen.  
Reflectie narratief of fenomenologisch 
Had ik toch de narratieve methode moeten volgen in de analysefase? Ik bemerkte bij 
nadere bestudering dat beide benaderingen ruimte laten voor individuele invulling, 
waarbij ik ook mengvormen tegenkwam. De opties waren bijvoorbeeld ‘narratief op 
zoek naar fenomenen’, of ‘fenomenologisch aan de hand van narratieve elementen’. 
Het is de tweede optie geworden. Een belangrijk argument was dat ik vanuit 
praktijken, waar individuen aan het woord zijn, naar de theorie wilde kijken en dit is 
meer fenomenologisch dan narratief. Bovendien wilde ik serieus proberen om gebruik 
te maken van de Gestalt als fenomenologische benadering. Zo ben ik heen en weer 
bewogen tussen de empirie en de theorie en terug en kwam ik via mijn 
onderzoeksvraag weer terug bij de fenomenologie. Dit proces heb ik in mijn logboek 
gedegen bijgehouden en het qua besluit overlegd met mijn begeleider.  
Na deze reflectie ben ik verder gegaan met de analyse van de volgende vier databronnen. Ik 
heb de tijd genomen om zo open mogelijk te onderzoeken en met behulp van de coderingen te 
analyseren wat de praktijk laat zien, zonder specifiek de een of andere methode te volgen. De 
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data heb ik vervolgens op allerlei manieren aan analyses onderworpen op zoek naar 
verbanden en specifieke betekenissen, waarvan ik een klein voorbeeld laat zien in de bijlage 
(bijlage 9, 10, 11).  
Reflexiviteit spanningsvolle paradox 
Ik had zoveel waardevolle ervaringen ‘opgehaald’ die ik wilde laten zien, dat ik er 
bijna in verstrikt raakte. Totdat de paradox in mijn zoektocht zich opdrong: aan de ene 
kant de verhalen willen vertellen en aan de andere kant het abstractere niveau kiezen 
om het te benaderen. Dit leidt [de lezer en mij] af en doet geen recht aan wat ik al weet 
door de gesprekken op me in te laten werken. Op dit punt raadde mijn begeleider me 
aan om alle schema’s los te laten en terug te gaan naar de verhalen omdat ik daar 
mogelijk al kon zien ‘waar de mensen vandaan bewegen en waar naar toe’. Wat was al 
belicht of onder- dan wel overbelicht als ik naar mijn onderzoeksvragen keek? 
In de transcripten werd ik, net als tijdens de gesprekken, met name weer geraakt door de 
emotionele uitbarstingen, in heftigheid en diversiteit. Hieruit kwam een prominent en 
genuanceerd beeld van emoties (zie bijlage 10) naar voren, wat me in de coderingen ook al 
was opgevallen. In deze fase zag ik bijna over het hoofd dat emoties binnen zorgpraktijken 
ons veel kunnen vertellen over waar de mensen ‘wel of niet willen zijn’ (zie H3.1).  
“ In de zorgethiek is het Critical Insight gevormd dat gevoelens omvatten wat voor 
ons op het spel staat: ze zijn intelligent in de zin dat we beseffen: ja, dit gaat ons aan. 
Voor wie treurt, of woedend is staat iets op het spel, zoals verlies van de innig geliefde 
of van standing. Met dat Critical Insight wordt gevoel in eer hersteld in de ethiek: zo 
kunnen we benaderen wat ons aangaat” (Vosman22) .  
Mijn uitweg uit de paradox was het plotselinge voorzichtige inzicht dat de kern van het 
fenomeen zich hier misschien aan mij opdrong: dat het onder mijn neus lag.  
  
                                                          




Reflectie op ‘de kern van het fenomeen’ 
Waren emoties misschien het belangrijkste kenmerk van de geleefde ervaring van 
overleven, omdat ze bij iedereen zo duidelijk naar boven kwamen? Als ik dit inzicht 
zou volgen, moest ik dicht bij de emoties blijven als uitgangspunt. Als gevolg daarvan 
zou ik automatisch dicht bij de persoonlijke verhalen blijven. Ik zou er recht aan doen 
op een zorgzame manier, waar ook anderen iets aan kunnen hebben als ik kon vertalen 
in algemenere termen van ‘wat het betekent om…’ ... zo kon ik misschoen zo dicht 
mogelijk bij een kern van een fenomeen komen. 
Op dit punt heb ik volhartig gekozen om het zoeken naar structuren en essenties om te buigen 
naar het laten spreken van emoties. Hoewel ik bij de aanvang van het onderzoek hier al ruimte 
voor wilde maken, had ik gekozen om de praktijk hierin te volgen, wat er nu gebeurde. 
Uiteindelijk heb ik de voorbereidingen allemaal aan de kant moeten leggen om vanuit mezelf 
de kern te beschrijven, zoals het boven kwam drijven. Deze kwam overeen met de staatjes en 
tabellen en schema’s die ik had gemaakt, omdat het allemaal al (on)bewust in je systeem zit, 
je kent je respondenten en je data op een gegeven moment. 
Reflectie: de Gestalt dient zich aan 
Feitelijk diende de Gestalt zich hier aan via de emoties zelf, om als invalshoek vanuit 
emoties de spanningen op te zoeken en zo te zien wat er toe doet. De benadering als 
houding werd in deze fase ook een middel tot verdere analyse. De emoties waren het 
ene gezicht en de achterliggende spanningen leken het tweede gezicht. Ik was de 
Gestalt op het spoor leek het. Op deze manier kon ik het overleven ook beter 
bestuderen als beweging of proces in plaats van het te bevriezen in abstracte 
beschrijvingen, wat me zo tegenstond tijdens het analyseren. Mogelijk kon ik het 
fenomeen hiermee recht doen in zijn vermoedde glibberigheid en ongrijpbaarheid van 
onvermoede ervaringen. Zo doende zou ik alle drie de aspecten van de Gestalt23 in de 
methode verwerken (zie H 4.3.1). 
                                                          





5.3. Benadering van de bevindingen 
Eerst heb ik gekeken naar de Gestalt in zorgpraktijken (zie H 6.1). Daarna heb ik de emoties 
en spanningen benaderd (zie H 6.2), door respectievelijk naar voren te halen wat mezelf 
raakte in de verhalen, welke spanningen en ervaringen door de respondenten zelf benoemd 
werden als ik inzoomde op enkele meest voorkomende emoties en wat we dan zagen 
verschijnen. De hierbij horende coderingen heb ik gebruikt om de data te analyseren voor de 
deelvragen van het onderzoek (zie H 6.3): de geleefde ervaring, kwetsbaarheid, socialiteit en 
gastvrijheid. Dit heb ik met mijn eigen woorden verweven en tot een lopend verhaal gemaakt. 
Dit verhaal heb ik doorspekt en omlijst met beeldende quotes van de respondenten als 
narratieve elementen. Hierbij heb ik gebruik gemaakt van zoekfuncties op de coderingen van 
emoties en spanningen in Atlas-ti (zie bijlage 11). Op deze manier ben ik bij de weergave van 
de uitkomsten eclectisch te werk gegaan tussen fenomenologische en narratieve elementen 
omwille van het zo goed mogelijk verbeelden van de ervaringen. Bovendien heb ik bewerkte 
narratieven in kaders tussen de tekst geplaatst. Zo laat ik enerzijds de individuen aan het 
woord met hun narratief en probeer ik anderzijds, door de generieke uitkomsten zo beeldend 
mogelijk te beschrijven, de ervaring van de overlever als vanzelf tot leven te laten komen 
(Van Maanen in Van der Meide, 2015). 
Reflectie weergave persoonlijk narratief 
Ook op een ander niveau speelde het verschil tussen de individuele en generieke 
benadering in deze fase. Ik wilde zo graag bij de individuele verhalen blijven dat ik 
blokkeerde. Hier merkte ik mijn eigen betrokkenheid bij het individuele perspectief, ik 
werd geraakt bij het verwerken van de indringende ervaringen omdat ze dicht bij mijn 
eigen ervaringen kwamen van vallen, opstaan en weer deurdoun. Ik heb toen een eigen 
narratief geschreven om dit uit de schaduw van mijn belemmeringen in het proces te 
halen. Ik zag dit ook als een Gestalt. Op de voorgrond bewerkte ik de narratieven tot 
abstracties en op de achtergrond doorleefde ik mijn eigen ervaringen, waardoor ik niet 














Hoofdstuk 6. Bevindingen en conceptuele discussie 
In dit hoofdstuk loop ik in drie stappen door de bevindingen: beginnend bij de interactie van 
zorgpraktijken (6.1), via voorlopige spanningsvolle bevindingen (6.2), naar de geanalyseerde 
spanningen geordend per deelvraag (6.3). Hierbij wissel ik diverse keren van perspectief. 
Afwisselend vanuit mezelf, de respondenten, de emoties en de overlever, kijk ik naar de 
zorgpraktijken, de verhalen, de data en de concepten. Uiteindelijk kom ik met deze verrijkte 
bevindingen tot een kritische zorgethische vraag (6.4) als uitgangspunt voor een theoretische 
discussie in H 7.  
6.1. Beschouwing op interactie in en tussen zorgpraktijken 
In deze paragraaf geef ik weer wat me persoonlijk opviel als ik terugkijk naar de emoties 
tijdens het afnemen van de interviews, dus zonder naar de coderingen te kijken en de analyses 
van de uitkomsten. Wat hier gebeurde, beïnvloedde mogelijk ook het verhaal en werd 
daarmee een zorgpraktijk binnen zorgpraktijken: onderzoekspraktijk (6.1.1), professionele-
(6.1.2), praktijk van overleven (6.1.3) en die van rapportage (6.1.4). Ik bespreek hoe deze 
praktijken interacteerden omdat dit een van mijn focuspunten is in deze thesis: ‘hoe 
spanningen binnen zorgpraktijken zicht kunnen bieden op de Gestalt en zodoende op wat er 
toe doet’.  
6.1.1. De emoties die me raakten tijdens de onderzoekspraktijk 
Ondanks het feit dat de respondenten verwachtten dat ze met enige afstand konden vertellen 
over hun ervaringen met de chronische ziekte, zonder een terugval te krijgen, zijn er intense 
persoonlijke verhalen uit voortgekomen die getuigen van een diepe moeite. Verhalen, verteld 
en gelardeerd met een rijke schakering aan emoties, die soms op dezelfde manier weer 
gevoeld werden als toen de gebeurtenissen die de chronische ziekte markeren zich afspeelden. 
Een respondent verwoordde dit voor me:  
“(…) Dat maakte me in dat stadium ook erg boos en machteloos. Nou gaat het wel 
weer. Maar als ik het nu vertel, voel ik ook weer wat ik toen voelde. Dat is ook wat ik 
voelde zojuist en waar ik ook verdrietig weer van werd (…)” (6:57). 




“(…) ja ik heb wel wat last. Maar dat gaat wel, ik heb elke dag wel pijn, ook als ik lig, 
dat maakt niet uit … ik kan wel blijven zeuren, maar … kijk als het echt niet gaat, 
zoals met die week van ‘binnen kijken bij bedrijven’ van afgelopen week, dan ja… toen 
heb ik een weekend heel veel pijn gehad” (6:51). 
Soms bleven we dan even stil om te voelen wat er speelde, of wat het lichaam misschien te 
vertellen had over de pijn of het verdriet, maar iedereen wilde daarna door met het verhaal. 
De respondenten waren vastberaden om hun verhaal te delen en hierna kwam in het gesprek 
vaak juist ter sprake waar het werkelijk om ging op de achtergrond.  
Door deze interactie en openheid kon ik veel ‘ophalen’ in de verhalen tijdens de interviews. 
Het intense verdriet en de eenzaamheid, de boosheid met onmacht en frustratie, afgewisseld 
met stress en onzekerheid, maar vooral de emotionele pijn over de pijn in het lijf die niet meer 
te verdragen zijn, raakten me. Soms sprak er lijdzaamheid uit:  
“Ik vind het toch echt niet leuk meer… en dat is zo… daar struikel je over, dan denk 
ik… de fut is eruit” (3:50) “…het is gewoon: altijd is het verdriet er. Ik ben altijd 
somber en dan denk je… laat me maar” (3:53).  
Hoewel dit verdriet herkenbaar was bij meerderen, hebben we aan de andere kant veel 
gelachen, omdat ze het niet zwaarder wilden maken voor zichzelf en anderen. “Buiten gooi ik 
er wat humor in, ik wil niet zielig doen!” (2:39), “Ik wil positief zijn: tsjakka!” (1:34). Of toen 
we spraken over het wennen aan het trage tempo en de kleine leefwereld: “Ik wil niet achter 
de geraniums eindigen, hoewel me dit de laatste tijd veel te goed afgaat…haha…” (1:17). 
Dan moesten we samen lachen door de plotselinge tegenstelling die om de hoek piepte, 
ironisch, dan kwam er lucht, maar wel met de vinger op de zere plek, dat was duidelijk: “… 
Moet ik zo eindigen… dan heb ik geen uitdaging meer… de muren komen op me af” (1:17).  
Ieder had ook wel positieve en soms blije ervaringen met de kleine dagelijkse dingen: “… ik 
ben al gelukkig als het mooi weer is en ik al weer wat in mijn tuintje kan werken…” (6:92). 
Het positieve gevoel werd daarentegen beschreven als een precair evenwicht wat snel 
verstoord zou kunnen worden.  
“Maar ja… en dan realiseer ik me als ik weer ga werken, dan komt er dat allemaal 
ook weer bij. En hoe ga je dat dan doen? ….. en dan weet ik het niet meer… (stem 




6.1.2. De professionele zorgpraktijk in wisselwerking met de onderzoekspraktijk 
Iedere respondent heeft deze ervaringen met me gedeeld vanuit een andere intentie dan we 
gewend zijn van elkaar tijdens de begeleidingstrajecten die ik als zorgprofessional verzorg. 
Wat was hier anders in de interactie en waardoor konden de emoties naar bovenkomen? Eén 
respondent bracht dat als volgt onder woorden:  
“(…) nu vertel ik het wel, maar dat is anders, nu ben jij in de rol van interviewer en 
nu zit er meer afstand tussen … ik kan ook wel vertellen, ook met gevoel, maar er zit 
toch meer afstand tussen waardoor ik … minder moe wordt zelf … hoewel ik heb ook 
geen moment gedacht van dat vertel ik niet …” (6:112-114).  
Wellicht kwam de spanningen naar boven door de intensiteit van de verhalen en het feit dat ik 
de respondenten al langer kende, zodat ze zich makkelijk openden, zoals enkelen zeiden. In 
deze wisselwerking vroeg ik me af hoe dat voor mij was: 
Reflectie op de interactie 
Het was voor mij alerte aandacht van een andere orde dan ik gewend was als 
zorgprofessional. Het was in mijn beleving niet zozeer meer afstand tot de persoon, 
zoals de respondent dit ervaarde, integendeel. Het was afstand tot het in actie komen 
voor deze persoon. ‘Normaal’ vertaal ik mijn waarnemingen binnen de tijd van mijn 
begeleidingsafspraak (een uur) naar acties voor hulp of het bieden van een perspectief. 
Ik bleef bij ‘wat er was’ en raakte intrinsiek benieuwd naar wat er achter de verhalen 
zat, wat er nog meer waar te nemen of te begrijpen was. Tenminste … in het 
merendeel van de gevallen. Een enkele keer reikte ik een hand omdat erom gevraagd 
werd en op dat moment benoemden we wisseling van rollen. 
Op dit moment werd ik me bewust van de interacterende professionele- en onderzoeks-
zorgpraktijken (Vosman en Niemeijer, 2018). Bij nader inziens speelden er nog een aantal 





6.1.3. De praktijk van het overleven 
Bij het nalezen van de eerste uitwerking zeiden de respondenten dat het zwaar en 
confronterend was om hun verhaal zo in een keer te herlezen. Het valt immers niet mee om 
hardop uit te spreken en te beseffen dat je een ‘overlever’ bent. Ze waren daarentegen blij dat 
dat ze het verhaal een keer verteld hadden en dat er iemand een keer helemaal naar geluisterd 
had zonder een oordeel te vellen of dat er een actie of verwachting voor henzelf aan vast zat. 
Het was een erkenning van hun emotionele ervaringen, ook van de getrooste moeite dat ze het 
overleefd hebben en nog steeds doordoen. Doordoen omdat het niet anders kan, omdat ze zelf 
ook niet anders kunnen. Hiermee is het overleven zelf ook als een zorgpraktijk te zien: 
overleven krijgt vorm en inhoud door hoe je het deelt met anderen die in dezelfde ruimte 
verkeren, zowel thuis als in een aandachtige [sociale] omgeving.  
6.1.4. De rapportage van de ervaringen als zorgpraktijk 
De respondenten lieten me tijdelijk deel uitmaken van hun praktijk van het overleven tijdens 
ons gezamenlijke onderzoekspraktijk. Ik werd volhartig betrokken bij hun verhalen en wilde 
ze daarom zo goed mogelijk recht doen in de weergave in de thesis. Ik was onder de indruk 
van de helderheid waarmee de mensen hun complexe verhaal wisten te vertellen. Die 
helderheid heb ik proberen weer te geven in de coderingen die ik aan de transcripten had 
gegeven. Die geabstraheerde algemene woorden gaven volgens de respondenten allemaal hun 
particuliere ervaringen weer. Het stelde mij gerust dat ik recht deed aan hun individuele 
verhalen in mijn rapportage. In een later stadium heb ik ze de eerste algemene uitkomst over 
de relatie tussen hun overleven en de emoties (zie H 6.3.1.1) laten lezen. Toen ik dit 
voorlegde aan de respondenten, zag ik tranen in hun ogen, waarmee ze onbewust aangaven 
dat ik met deze bewoordingen op het goede spoor zat. Ik had hun [onbewuste] ervaringen 
zorgvuldig aan het licht gebracht zeiden ze. 
Het rapporteren is zodoende ook een zorgpraktijk, met een voortdurende ambiguïteit tussen 





Reflectie op de ambiguïteit in de rapportagepraktijk 
Is dit een ambiguïteit of is dit het gebruikelijke bewegen als fenomenoloog die met al 
zijn vezels waarneemt in de praktijk en zich verhoudt tot het onderzochte op een 
zorgvuldige, zorgzame wijze? Met andere woorden, moet ik de spanning in stand 
houden, zodat het me helpt om de mensen voortdurend op mijn netvlies te houden? 
Deze paradox heeft me als onderzoeker voortdurend en tot het bittere einde in 
spanning gehouden. 
6.2. Voorlopige spanningsvolle bevindingen 
Zoals gezegd kwam ik via de emoties de Gestalt op het spoor (zie 5.2.2). In deze inleidende 
paragraaf op de bevindingen laat ik in drie abstractieniveaus deze emoties spreken, telkens 
vanuit een ander perspectief. Ten eerste wat vertellen de emotionele verhalen mij (6.2.1)? Ten 
tweede waar wijzen de emoties van de respondenten op na een eerste abstractie (6.2.2)? Ten 
derde wat zien we door de bril van emoties (6.2.3)? In de paragraaf die hierna komt (6.3), 
zoom ik via de prominentste emoties in op de geleefde ervaring van de respondenten. 
6.2.1. Wat vertellen de emotionele verhalen mij? 
Om recht te doen aan de individuele verhalen belicht ik in eerste instantie een paar ervaringen 
die er voor mij uit sprongen bij iedere respondent. Ik heb ze nagenoeg letterlijk overgenomen 
uit de samenvattingen die ik op hoofdpunten gemaakt heb na een aantal keren intensieve 
lezing voordat ik op betekenissen ging analyseren. Toch zijn hierin algemene of gedeelde 
thema’s te herkennen, die ook de ploeterervaringen van de anderen beschrijven. Omdat dit om 
samenvattingen gaat vanuit mijn perspectief, die ik geverifieerd heb bij de respondenten (zie 
bijlage 7), geef ik hier alleen de nummers van de bronnen weer, niet de vindplaats.  
Eén verhaal valt op doordat de respondent zegt intens moe te zijn van de aanpassingen. Ze 
kan het tempo niet meer bij houden van de instanties en de mensen om haar heen. De 
spanningen lopen hoog op en daar wil ze het liefst vandaan blijven.  
“Ik wil niets meer hoeven. Ik moet maar door doen, overleven, elke dag weer, met een 
soort van vastzittend verdriet. Ik heb normaal een voortdurend gevoel van verdriet dat 
soms een depressie is, waarin ik niets kan doen, al met pijn in mijn maag opsta. In de 




Het heeft allemaal te maken met mijn stemmingen. Die zijn hoog of laag en bepalen 
mijn dag”.(parafrase narratief ).  
In een ander verhaal roept de respondent om rekening te houden met het tragere tempo en 
verminderde belastbaarheid: ‘ze moeten een aangepaste of vrijwilligers werkplek aanbieden 
en dit genoeg laten zijn’. Ze wil hiervoor het liefst betaald worden zodat er ruimte, geld en 
energie blijft voor sociale deelname. Of extremer gesteld:” Vraag me erbij of laat me met rust 
en vraag niet meer van me om te presteren”.  
“Ik doe wat ik moet doen, in mijn tempo, laat me leiden door mijn lijden, ik kan niet 
anders. Alles wordt elke dag een stukje minder (snel). Ik wil wel, maar mijn lichaam is 
toevallig stuk gegaan, daar moet ik nu voor boeten en ik wil graag positief blijven en 
ergens bij horen en gezien worden”(parafrase narratief).  
Een volgend verhaal ademt het omgaan met de beperkingen op een lijdzame wijze: “… het is 
wat het is en ik heb een vangnet en zal dit altijd wel nodig blijven hebben”. De respondent 
heeft haar ambities bijgesteld want ze heeft blijvend aanpassingen en begrip nodig. Dit krijgt 
ze gelukkig binnen haar zakelijk netwerk, waardoor ze kansen aangeboden krijgt. Aan de 
andere kant kwam bij haar onlangs het verdriet toch weer in alle hevigheid aan de 
oppervlakte, toen ze de beperkingen van haar ziekte ervaarde voor haar toekomstdroom. 
Vanaf dat moment werd de financiële situatie ook bepalender, wat haar aanzette tot keuzes 
voor echt betaald werk. Hoe behoudt ze haar wankele evenwicht, vraagt ze zich bezorgd af. 
In een ander verhaal gaat het voornamelijk om tegenstellingen die de respondent naast elkaar 
laat bestaan omdat ze niet anders kan. Acceptatie, “Het is wat het is”, maar heeft er ook weer 
geen vrede mee: “Ik ga doorzoeken naar een diagnose en hoop!” Deze heen en weer 
beweging houdt haar op de been. 
Eén respondent, die voor mij de aanleiding vormde voor dit onderzoek, vertelt een heel 
indringend verhaal over mismatch in verwachtingen, wat ook herkenbaar is voor de andere 
respondenten. Participatie past bij haar eigen wensen, maar zij zelf past niet zomaar in elke 
werkplek. Haar tempo en belastbaarheid zijn zeer beperkt door haar aandoening. Dit past niet 
bij de verwachting van de uitkerende instantie en de gestelde eisen, welke een grote rol spelen 
in haar verhaal. Ze heeft globaal gezien zowel positieve als negatieve ervaringen met de 




en misvattingen. Hier lijkt vooral sprake van de taal van de instanties die zo anders is dan haar 
eigen woorden en haar soms extra ziek maakt van ongerustheid of ze het wel goed doet.  
Al met al zijn het verhalen waarin het moeitevolle overleven voelbaar is bijna. “Niemand kan 
me helpen en toch doet het me goed om dan niet alleen te zijn, … maar dat ben ik wel vaak”. 
Het huis is de leefruimte, zonder uitzondering gedeeld met huisdieren. Deze fysieke ruimte 
waarin geleefd wordt is vaak beperkt, evenals de ruimte die in de samenleving ingenomen 
wordt. Het is een dagelijks ploeteren, geleid door en gepaard gaande met een heel scala aan 
emoties. 
6.2.2. Waar wijzen de emoties van de respondenten op na een eerste abstractie? 
 
Bij een algehele analyse van wat de meeste emoties veroorzaakt (zie bijlage 10), valt op dat er 
geworsteld wordt met het tempo van leven en de tijdsdruk van presteren, sinds het 
omkeerpunt van de chronische ziekte. Andere mensen in de samenleving lijken te willen 
bepalen hoe de overlevers met een chronische ziekte hun tempo moeten aanpassen om erbij te 
horen en wanneer en welke hulp nodig is om dit te bereiken. Dit morrelt met name aan hun 
zelfbeeld, zelfbeschikking en plek in de samenleving, wat hen op een speciale manier 
maatschappelijk kwetsbaar lijkt te maken. Want achter die kwetsbaarheid zijn hard 
ploeterende personen waar te nemen die hun eigen leven elke dag maar weer vormgeven, die 
erbij willen horen en als persoon gezien en benaderd willen worden, kortom die over zichzelf 
willen kunnen beschikken. Dit is het voortdurend emotioneel spanningsveld waar ze van de 
ene op de andere dag door omstandigheden in terechtkwamen, dan wel vanaf het begin van 
hun (werkend) leven mee kampen. In beide gevallen is het lastig om te accepteren en vol te 
houden.  
6.2.3. Wat zie ik door de bril van emoties? 
Als ik vervolgens de emoties als bril gebruik, vallen me een paar dingen op. Het lijkt alsof het 
ploeteren met de lichamelijke beperkingen in de eigen sociale omgeving meer spanningen 
oplevert dan het participeren in de samenleving (zie bijlage 11). Het spanningsvolle 
perspectief verplaatst meer naar micro- en mesoniveau lijkt het, naar hun eigen leefwereld. 
Globaal lijkt het alsof alle onderdelen van de onderzoeksvragen wel aan bod komen als we 
door de emoties naar de verhalen kijken. Er blijft geen groep [lees: te onderzoeken concept] 




kom er in het volgend hoofdstuk op terug als ik specifiek naar kwetsbaarheid ga kijken, waar 
afhankelijkheid mogelijk wel zorgt voor de nodige interne spanningen. 
Om in algemenere bewoordingen aan te geven wat het betekent om een ‘overlever’ te zijn, 
heb ik zoals gezegd een aantal meest voorkomende emoties gekozen waarmee ik inzoom op 
de specifieke concepten uit de onderzoeksvragen [kwetsbaarheid, socialiteit en gastvrijheid]. 
Mogelijk dat we nu een ander beeld zien omdat ik hierbinnen ook naar de hefstigste emoties 
kijk. Ook in deze weergave zullen de individuele bewoordingen in de quotes erdoor heen 
schemeren of juist op de voorgrond staan als een Gestalt. 
6.3. Welke spanningen leggen de bevindingen bloot bij de overlever? 
In deze paragraaf probeer ik de deelvragen in te vullen door de bril van een aantal heftige 
emoties (6.3.2 -4). Per deelvraag breng ik dit in discussie met mijn conceptuele verkenning 
(6.3.2.4; 6.3.3.1; 6.3.4.1) om tot verrijkte inzichten te komen waarmee ik de levensvorm van 
overleven kan inkleuren: de ‘uitkomsten’ 1 tot en met 5. In het volgende theoretische 
hoofdstuk (H 7) probeer ik deze inzichten te verdiepen met behulp van enkele sociale 
theorieën. In de inleiding sta ik stil bij deze bepalende emoties. 
6.3.1. Inleiding op emoties 
Omdat emoties veruit het vaakst voorkwamen in de betekeniseenheden in de interviews meen 
ik te mogen zeggen dat (lichamelijke) emoties de basis vormen van de geleefde ervaring. Dit 
heb ik als volgt geformuleerd en geverifieerd bij alle respondenten voordat ik emoties als bril 
bij de analyse toegepast heb.  
Emotionele voelsprieten als houvast?  
Overlevers leven dagdagelijks met hun beperkingen van het pijnlijke lijf of geest, wat 
voortdurend emoties oproept die hen duidelijk maken hoe ze er lichamelijk en 
geestelijk aan toe zijn. Emoties in hun lichaam zijn de voelsprieten van wat ze kunnen 
op die dag, ze komen boven drijven, beperken of bepalen de mogelijkheden en wijzen 
de weg hoe om te gaan met de ervaren beperking. Ze kunnen niet anders dan hier naar 





Toen ik dit zo voorlegde aan de respondenten, zag ik tranen in de ogen bij de een, 
kippenvel bij de ander en de volgende was zo blij met herkenning dat er spontaan 
nieuwe emotionele ervaringen opborrelden die dit inzicht onderstreepten (zie H 6.1.4). 
De emoties die het vaakst voorkwamen heb ik als volgt onder woorden gebracht: 
De meest voorkomende emoties 
Verdrietig en alleen. Onrust/ stress met frustratie, machteloosheid en boosheid. “Dit is 
te veel (verandering), te moe, te veel pijn in het lichaam, ik kan niet meer”. 
Tegenstrijdige emoties: humor en ironie. 
Of zoals de respondenten dit zelf zeggen:  
“Ik struikel altijd over mijn verdriet en mijn boosheid, dat dat zo vast zit en …. .dat is 
bijna een trauma” (3:16). “… Nou … toen brak er iets in me en werd ik ook eigenlijk 
heel boos….” (6:9). “… deze week ging ik opeens staan uit de rolstoel: shock… 
(lachen samen) ... een mirakel … de kinderen waren wel bang” (2:26). 
Om met behulp van de drie deelvragen straks de hoofdvraag te kunnen beantwoorden zoom ik 
per deelvraag in op de bevindingen, kijkend door de bril van bovenstaande emoties. 
6.3.2. Wat is de geleefde ervaring met catastrofaal lijden tijdens participatie?  
Wat me opviel is dat het lichamelijk lijden een centraal gegeven was bij iedereen. Het 
moeizame zit in het ermee om te gaan en vooral als de omgeving en samenleving iets van ze 
verwacht waaraan ze niet kunnen voldoen zonder extra pijn of leed te ervaren. Het is een 
proces wat voortdurend in beweging is en er elke dag anders uitziet. De respondenten worden 
het sterkst emotioneel als ze vertellen over dit omgaan met de beperkingen en met name over 
de andere beleving van tijd en hun veranderde zelfbeeld. Er komt zowel lijdelijkheid als 




6.3.2.1. Een tijdloos ploeteren met mezelf… door en met mijn lichaam 
In eerste instantie lijkt hun verhaal een schreeuw om aandacht voor dit anders omgaan met de 
tijd met een lichaam dat hen tegenhoudt. In onderstaand citaat wordt dit ‘tijdloos ploeteren’ 
met een tegenstribbelend lichaam treffend aangegeven, wat herkenbaar is bij de andere 
respondenten. 
Tijdloos ploeteren: “Vroeger kon ik alles op een dag. Dan deed ik nog even dit en 
dat: grasmaaien. Dat duurt nu een halve middag of hele middag... Dat stukje leer ik 
nu te aanvaarden. Een beetje. Aan het begin werd ik kwaad en verdrietig op 
mezelf.”(1:15). Maar dat aanvaarden lukt niet altijd: “Moet ik zo oud worden, dat wil 
ik niet, verdien ik niet! Dat vind ik verdomd moeilijk” (1:32).  
Ik zie dat sommige respondenten moeilijk kunnen wennen aan het feit dat ze niet aan de 
‘gewone’ werkzaamheden of activiteiten mee kunnen doen omdat het te veel tijd kost met hun 
lijf (niet kunnen lopen of erge pijn). Het hoofd wil wel, maar het lijf niet en de omgeving ziet 
deze strijd niet echt.  
Het hoofd wil wel: “(…) moe, dat ik onrustig ben. Dan kost me dat al zoveel energie 
om te ontspannen om rustig mijn dingen te doen, dan is mijn energie op (...)…”Het 
leven zelf kost al mijn energie! (...) Dan is douchen zelfs al een hele klus” (3:36).  
Soms komt de beperking in alle hevigheid terug in het bewustzijn terwijl er gewenning leek te 
zijn. Dit wennen of nog niet gewend zijn is een schokkende emotionele beweging. Het lijkt op 
een rouwproces, met afscheid moeten nemen van oude vaardigheden en verzet tegen de 
nieuwe situatie. Boosheid en verdriet vechten met elkaar om voorrang in een voortdurende 
beweging, naar voor en achtergrond. Emoties die het ene moment op de ander en het volgende 
op zichzelf gericht zijn. 
Ik was nota bene vroeger een goede kok: “(…) Dat is het ergste: door 
omstandigheden dat je een knauw hebt (…) dat het lichaam niet wil, maar het hoofd 
wil wel (…) een paar weken terug toen de kinderen er waren … stamppot over ... in 
een zakje doen… hemmm ahhh … Dat ging dus niet. Hou je rustig zei ze ... Ik kon 
verdorie de pan niet eens vasthouden. Last van mijn handen, een soort kramp. Ga mij 




eten klaargemaakt, maar jullie ruimen zelf de typhus zooi op. En dat is dan al knap dat 
ik dat vraag. Mijn grenzen aangeef”(1:20). 
Het is de beweging tussen wel en niet acceptatie van de beperkingen, ook door de 
samenleving. De frustratie, het verdriet of de boosheid die hiermee gemoeid gaan, kosten erg 
veel energie. Deze emoties zijn soms te veel om vol te houden … laat me maar. 
Het is me te veel: “(…) Ik kan het niet meer bijhouden, ik kan het gewoon niet meer 
bijhouden (…) Ja ik heb altijd het idee dat ik vijf passen achterop loop, de wereld gaat 
heel snel ... .Ja. De wereld gaat heel snel ... De ene keer maak ik me er heel erg druk 
over. Maar ik heb ook die dagen dat ik denk laat maar. Dan heb ik nergens zin in” 
(3:7).  
Op een gegeven moment in de revalidatie of tijdens hun leven, ontstaat er een nieuw dagritme 
in een tempo wat ze wel aankunnen. Als dit ritme wordt verstoord op het moment dat ze 
moeten participeren in een werksituatie, roept dat hevige reacties op.  
Participatie? Stop ermee!: “(…) Wat verwacht je van mij dacht ik … Laat me met 
rust.” (3:9). “(…) Ik ben niet voor niets ziek geworden, ik doe het niet meer … Ik heb 
me altijd rot gewerkt, me steeds aangepast aan een andermans tempo, ik kan dit niet 
meer bijhouden en wil niet meer vechten tegen de bierkaai, laat me maar … Ik heb al 
zoveel gedaan, hoe vaak moet je zeggen ... dat schijnt niemand te snappen. daar word 
je ook moe van” (3:31). 
Anderen willen juist graag participeren om erbij te horen. Een paar uren vrijwilligerswerk per 
week is echter vaak het hoogste haalbare, anders zou de spanning te hoog oplopen en daar 
willen ze vandaan blijven.  
Aangepaste participatie… mijn max!“(…). Ik ben dan minder geprikkeld en dat is 
beter vol te houden. Het helpt echt dat ik echt op mijn plek ben daar, de mensen zijn 
leuk (…) ze zijn echt blij met me. Maar echt zelfstandig ergens werken. Dat gaat niet. 
Als ik dat elke dag zou doen, dan moet ik hoog presteren. Dan ben ik nog niets waard. 





Het dagritme van een jonge respondent wordt zelfs bepaald door ‘twee uren op, twee uren af’ 
vanwege haar dodelijke vermoeidheid. In dit schema past ze haar twee uren vrijwilligerswerk 
in wat ze niet wil missen omdat ze er heel blij van wordt. Maar waardoor ze zeker vier uren 
‘af’ moet.:. “(...) elke dag gaat langzaam. Dat is het enige voordeel van veel slapen… dan is 
er weer veel tijd voorbij … (zegt ze met een lach.) ...” (2:33)”. De uren en dagen vloeien in 
elkaar over in dit op-en-af ritme ongeacht wat de invulling of belasting is. De blije gezichten 
van de kinderen die naar haar opkijken zijn haar beloning en afwisseling in haar dagschema. 
Eens per week weliswaar, anders kan ze haar dagdagelijkse dingen niet meer volbrengen. 
Alles wat ze door de dagen moet doen, legt evenveel gewicht in de schaal zegt ze. Dit ritme 
overleeft ze, soms ter nauwer nood omdat er toch verwachtingen meespelen:  
Meer moet en kan ik niet doen: “(…) Ja soms denk ik dit is teveel, ik ben er zo moe 
van. Maar ik wil ook wel van thuis weg zijn even. En ik hoop dat het nog meer gaat 
wennen. Deze week hadden ze het heel druk zeiden ze (…) Normaal zou ik helpen, ja 
zeggen, maar dat kan ik niet, moet ik niet doen. Dan gaat het twee weken goed, derde 
week verkeerd en moet ik helemaal thuis blijven. Van voren af aan beginnen. Dan voel 
ik me schuldig ” (2:28).  
6.3.2.2. Een voortdurend veranderend zelfbeeld als gevolg van catastrofaal lijden 
Uiteindelijk doet dit ‘overleven in de tijd’ iets met het zelfbeeld van de respondenten, omdat 
dit beeld lang heeft samengehangen met hun beroepsidentiteit of toekomstdroom. Beiden 
veranderen door de ziekte dramatisch, wat een voortdurend proces van vallen en opstaan is. 
De respondenten beschrijven dat dit hen doet wankelen in hun zelfbeeld omdat ze zichzelf 
niet zo kunnen zien. Die verandering noemen ze pijnlijk, een soort rouwproces van je zelf 
ook, die verandert door de knip in de tijd: voor en na de crisis die de uitval veroorzaakte en 
chronisch blijkt. Het lijkt alsof de spanning hiervan in het lichaam van de persoon zelf is gaan 





Box: Verander(eren)d zelfbeeld 
Veranderd en grenzen moeten aangeven? 
“… ik ben ook veranderd . Ik ben niet meer degene van voor het ongeluk in die zin 
van wat ik fysiek allemaal aan kon. …En daar heb ik zelf vrede mee … maar dat 
maakt het soms lastig, want als ik dan kijk naar als ik gewoon in het werkleven wil, 
dan moet ik toch meer … (stil…)…” (6:103) … “… ik weet dat ik snel over die grens 
heen ga, maar daar heb ik alleen mezelf mee. Dat ik dan te moe word… En dan kan ik 
ook niets meer. Ik moet daar wel heel duidelijk een scheiding in maken…” (6:50). 
Hulp of zelf doen? 
“Ja….. in feite moet ik ook meer hulp durven aanvaarden, dat is moeilijk. Dat heb ik 
af toe met m’n zoon… Dat had je toch aan me kunnen vragen… ja dat had ik kunnen 
vragen maar dan hoor ik jaha…. En dan moet ik maar wachten tot je het een keer doet. 
Ik heb er nu wat langer over gedaan… en dan is het al gebeurd. … als pa ergens een 
hekel aan heeft is dat wachten. Haha, (we lachen erom, want ik ken het van hem...). 
Ja…. En toen viel er een stilte...” (1:21). 
Twijfels … 
“…Ik twijfel dan erg aan mezelf. Dan wil ik alleen maar thuis blijven met de luiken 
dicht. Geen nieuwe dingen aannemen. Veiligheid. Soms zit ik wel twee dagen binnen. 
Is eigenlijk wel heel erg. Dan wil ik niet naar buiten, alles dicht houden. .... Dan kan ik 
niets opbrengen…” (3:18) 
Vat vol tegenstellingen 
“…ik zeg dat ik mank ben en dat er zoveel omheen zit. Ik ben niet echt ziek, voel me 
niet ziek” (2:20). (Wat zie je dan)? Druk van binnen, rustig van buiten, ze wil van alles 
doen, maar kan dit niet…De tegenstelling dat ik zelfredzaam ben, maar nauwelijks iets 
zelf kan”. (2:34) 
6.3.2.3. Lijdzaam ploeteren of lijdelijk overleven of van alles wat…? 
Ik hoor de respondenten zeggen: ‘Ja, het is ploeteren, maar ik doe het toch maar steeds door 
elke dag weer!’ Het is een hele strijd met vallen en opstaan om zich aan te passen aan een 
lichaam dat niet meer de oude is, nooit meer zal worden en elke dag anders aanvoelt. Het zijn 
verhalen van dagdagelijks doorgaan met je leven, met een door omstandigheden verkregen 
chronisch kwetsbaar lichaam, bepaald worden hierdoor en dit vooral emotioneel ervaren. 
Ploeteren en overleven: “(…) Mijn emoties bepalen mijn dag. Mijn dagen zijn nooit 
hetzelfde. Altijd … ja … ik weet nooit of ik verdrietig ben omdat de dingen zo gelopen 




rond mijn maag en dan kan ik niet eten … voel ik me rusteloos … op zulke dagen kan 
ik het gevoel niet plaatsen of tot rust brengen” (3:11). 
Nooit weten hoe je er voor staat en of het gaat lukken wat je hebt afgesproken. Van ploeteren 
met participeren en erbij willen horen. Maar de plaats die ze in de buitenwereld innemen is 
klein. Hier is eenvoudig geen tijd en energie meer voor. Een loopbaan stopt van de ene dag op 
de andere of kan niet meer herstart worden na de ontstane ziekte of door ongelukkige val.  
Box: Verdampende idealen 
Het zal nu wel een hutje worden:”… Dat had ik ook willen doen voordat ik ziek 
werd: ik wilde in de zorg veel werken, overwerken ook om geld te sparen en dan zelf 
een huis bouwen…dat kan niet meer… Helaas… Nu zal het een hutje worden… achter 
in de tuin bij mijn ouders…Want ik kan geen plank meer …Vroeger was ik er sterk 
genoeg voor. Ik sportte heel veel, bodybuilding tussen de sterke mannen… Tja... Ja 
erg he? … daarom heb ik me er ook nog niet bij neergelegd!” (2:42). 
 De hoop vervliegt: “… maar ik durf er niet meer op te hopen.. (breekt wat). Dus ik 
denk dat dat ook wel een soort kwetsbaarheid is voor mezelf…. (nadenkend). Van ik 
durf er niet in te geloven dat er ooit nog iets komt… nee… en dat…. (breekt, huilt een 
beetje... (6:65).  
Mijn leven is mislukt: “…want mijn goede baan is verdampt van de ene dag op de 
andere, door ongelukkige omstandigheden” (DOIB_1). 
Overlevers zijn zo ontzettend moe van de pijn in het lijf of de aanpassing die ze moeten 
maken in het hoofd, dat hierdoor alles heel erg langzaam gaat. Of vanuit de emoties gezegd: 
zodra ze moe zijn van alle gevoelens en lichamelijke signalen die de aanpassing met zich 
meebrengt, zijn ze te moe om de dagdagelijkse dingen te doen, dan gaat alles langzamer tot 
het niet meer gaat, in het lijf en/of hoofd. Je erbij neerleggen geeft rust, maar het niet willen 
accepteren en een uitweg zoeken, zorgt ervoor dat ze in beweging willen blijven: door willen 
doen. De lijdzaamheid moet overwonnen worden voor henzelf om door te kunnen doen. 
Dit maakt dat hun leven een emotionele beweging is, weg van de pijn en lijdzaamheid, op 
zoek naar rust voor lichaam en geest, ingegeven door de hoop dat er op een gegeven moment 
verbetering op zal treden en dat er ruimte is voor hen om er gewoon bij te horen en mee te 
kunnen en mogen doen op hun manier. Tot die tijd ervaren ze een soort spanningsvolle 
kwetsbaarheid, een ‘anders [moeten] zijn’ waardoor betaalde participatie niet voor hen 




Hier zoom ik op in met de deelvragen twee (zie H 6.3.3) en drie (zie H 6.3.4). Eerst wil ik de 
geleefde ervaring van catastrofaal lijden conceptueel bespreken aan de hand van de 
levensvorm van overleven en mogelijk enkele SC’s hierin verwerken die eruit springen in de 
uitkomsten. 
6.3.2.4. Conceptuele discussie richting uitkomsten 
Wat kunnen de geleefde ervaringen met het catastrofaal lijden in deze context bijdragen aan 
het concept van de levensvorm van overleven? Wat zie ik verschijnen, wat blijft onderbelicht 
en wat toont zich hier anders? De levensvorm van overleven bestaat volgens Vosman (2018) 
dankzij:  
Vier spanningsbogen  
‘De spanning tussen lijdelijkheid en steilte’, ‘het alledaagse’, ‘onomkeerbaarheid en 
ironie’ en ‘het nooit geleefde leven’ (zie bijlage 12). 
Binnen deze levensvorm, zoals ik met behulp van het werk van Frans Vosman leerde inzien,  
is een kwetsbaar proces van overleven gaande. Een proces van gevoelig te moeten zijn voor 
wat er werkelijk toe doet in de wisselwerking tussen de kleine dagdagelijkse hobbels en de 
grotere verwachtingen van buitenaf. De levensvorm wordt zichtbaar in de manier van 
reageren op en zoeken naar het evenwicht tussen de ervaren spanningen om hun kwetsbare 
positie ten opzichte van de buitenwereld uit te houden. Dit moeitevolle vindt plaats in het 
alledaagse (zie bijlage 12). 
In mijn onderzoek is die ‘spanning tussen lijdelijkheid en steilte’ in allerlei nuances zichtbaar 
geworden in de geleefde ervaring van de respondenten. Ik wil dat als volgt in mijn woorden 





‘De spanning tussen lijdelijkheid en steilte’ 
Een overlever maakt zijn/haar leven leefbaar om het lijden te verduren; ze moeten wel 
deurdoun om niet terug te glijden in het lijden waar ze juist vandaan willen bewegen 
en - blijven. Ja ze vinden het een hele klim en ja ze glijden soms terug, maar ze hebben 
zelf in ‘het alledaagse’ een lichamelijk emotioneel kompas die ‘stop’ zegt om het 
leefbaar te houden. Dit is een spannend en wankel evenwicht, die alleen zijzelf kunnen 
bewaken. 
Dit kompas, of voelsprieten zoals ik het eerder noemde in de beschrijving van ‘de alledaagse’ 
hobbels en spanningen, zorgt ervoor dat ze stil staan bij wat er is, het lijden in de ogen kijken, 
er raakbaar voor blijven en hun grenzen bewaken. Ik heb deze toevoeging gekenmerkt als de 
eerste inkleuring van het catastrofale lijden in de levensvorm van overleven. 
Uitkomst 1: De emotionele bepaaldheid van het (over)leven met een chronische ziekte 
[catastrofaal lijden] 
Catastrofaal lijden gaat gepaard met een emotionele bepaaldheid die onze gedachten 
en taal te boven gaat, zich op de voorgrond dringt en waar degene die het betreft 
rekening mee moet houden om te kunnen overleven, laat staan leven, meeleven of 
meedoen. 
Deze bepaaldheid is ontstaan na de ‘onomkeerbare’ catastrofale gebeurtenis, de knip in hun 
leven waarna alles anders was. In het lijdzame ploeteren komt af en toe de 
‘onomkeerbaarheid’ aan het licht: ‘…. Ik ben gewoon te moe voor iets…ik hoop nog …maar 
ik reken nergens op… ik doe mijn best…’. Vosman benadrukt dat de onomkeerbaarheid niet 
zozeer gaat over mislukkingen die nog niet geprobeerd zijn. Het gaat eerder over wat we 
hierboven ook zien, een destabilisering: ‘nog- niet, weer- niet … een akkoordje…(Vosman, 
2018, p 39). Het liefst willen ze door, alsof ze nog de oude zijn, maar hun lichaam fluit hen 
terug: nog even niet! Hier zit spanning die zich uit in extreme emoties en ‘ironie’, zoals ik liet 
zien. Ik voeg een paar zinnen bij elkaar die ik eerder noemde:  
“Ik struikel altijd over mijn verdriet en mijn boosheid, dat dat zo vast zit en …. .dat is 




eigenlijk heel boos” (6:9). “(…) deze week ging ik opeens staan uit de rolstoel: 
shock… (lachen samen) een mirakel… de kinderen waren wel bang” (2:26). 
We zien hier het ‘kaduuk doorgaan’ (Vosman, 2018), huilend, gebroken, boos en dan de 
ironische angst die erachter vandaan piept. Dit is een onbegrijpelijk grote krachtsinspanning 
[de steilte], een aan zichzelf overgeleverd zijn [lijdelijkheid]. Ik heb dat gekenmerkt met de 
tweede uitkomst om de levensvorm van overleven mee in te kleuren. De Gestalt, waar ik naar 
op zoek was dient zich hierin aan. 
Uitkomst 2: De levensvorm van de overlever toont zich door zijn eigen venster 
De overlever is kwetsbaar en sterk tegelijk. Diens pijnlijk lichaam kent een eigen 
ritme, tijdsbeleving en omgaan met de veranderde identiteit, wat zich laat zien en 
ervaren in lichamelijke emoties. Deze emoties zijn een venster waardoor wij24 kunnen 
waarnemen wat er toe doet voor deze persoon in deze specifieke situatie in tijd en 
ruimte: als een Gestalt.  
De mislukte idealen van het ‘nooit geleefde leven’ schemeren hier wel doorheen en hebben 
alles te maken met de onomkeerbaarheid (zie H 6.3.2.3; box verdampte idealen). Feitelijk 
lopen alle spanningsbogen door elkaar heen in de praktijk.  
Hiermee kan ik zeggen dat er geen aspecten onderbelicht zijn van het concept en dat 
daarentegen alle spanningsbogen min of meer kleur en smaak hebben gekregen vanuit de 
geleefde ervaringen. ‘Het alledaagse’ als de spanning tussen alledaags doorzetten en verweer 
tegen ingepalmd te worden voor andermans ‘progressief’ project (Vosman, 2018, p 34) 
springt er uit qua inkleuring. Het heeft voor mij sterk te maken met de verwachtingen in 
relatie met anderen en kwetsbaarheid die dit met zich meebrengt. “ … Ik heb al zoveel 
gedaan, hoe vaak moet je zeggen….. dat schijnt niemand te snappen. daar word je ook moe 
van….”.  
Deze spanningsboog van ‘het alledaagse’ wil ik er daarom met name uitlichten en verder 
verdiepen door de bevindingen die ik bij deelvraag 2 (zie H 6.3.3) en 3 (zie H 6.3.4) bespreek. 
Voorlopig denk ik dat de invalshoek van de emotionele bepaaldheid vanuit het haperende 
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lichaam als alles overheersend kompas, een interessante toevoeging kan zijn op het beeld en 
het begrijpen van het concept voor deze specifieke doelgroep uit mijn onderzoek. 
Conclusie deel 1 
Overleven gaat in mijn eigen tijd, tempo en ruimte, waarin ik primair geleid wordt 
door mijn lichaam en mijn emoties en hier zodanig mee om moet gaan dat ik hier zo 
weinig mogelijk hinder van ondervind … 
Hiermee komt de specifieke overlever (zie H 3.6) steeds verder ‘in beeld’. In de komende 
paragrafen laat ik zien hoe de overlevers respectievelijk het ‘heel laten’ en ‘het er mogen zijn’ 
zelf beschrijven. 
6.3.3. De vele gezichten van kwetsbaarheid 
In deze paragraaf ga ik de gevonden kwetsbaarheid verder belichten, door op afhankelijkheid 
in sociale relaties (socialiteit) in te zoomen uit de verkregen verhalen van de respondenten: 
‘… ik wil het niet steeds weer uit hoeven leggen … ze begrijpen het toch onderhand wel’  en 
wat dit met hen doet. Hoewel onafhankelijkheid een onderbelichte categorie leek in de 
overzichten (zie H 6.2.3), worden in het dagdagelijkse leven met anderen worden vele 
momenten van spanningsvolle afhankelijkheid ervaren. 
Rare afhankelijkheid: “(...) Ze waren 4 dagen weg, normaal zou ik dit geweldig 
vinden, lekker alleen thuis m'n ding doen... Maar deze keer was even anders ... Ik heb 
alle dagen beneden in de bank gelegen bij m'n 2 honden ... Best wel gek, 4 dagen niet 
uit huis geweest ... Ik heb altijd geroepen dat ik altijd thuis blijf wonen, maar nu, al 
zou ik willen, is het niet echt mogelijk om alleen te wonen... Zo raar...” (blog; 7:6). 
Iedereen heeft zijn eigen woorden voor het kwetsbare gevoel en het is interessant hoe een van 
hen de afhankelijkheid van anderen beschrijft: als een beknotting, verdrukking.  
Ze zetten me in een kooi: “(…) Ja mijn zelfredzaamheid is voor mij wel heel 
belangrijk. En eh … die kwetsbaarheid gaat dan meer … om wat anderen ... Ja ik weet 
heel goed wat ik wel en niet kan en dat frustreert me ook (6:79) (…) Ik heb heel veel 
moeite als mensen mij in een soort ….figuurlijke kooi gaan zetten en zeggen wat ik 




geven, zorgt ervoor dat ik me kwetsbaar voel. Dat is eigenlijk mijn 
kwetsbaarheid!”(6:4). 
Het telkens weer uit moeten leggen dat je het zelf wilt doen, maakt nog afhankelijker, of 
steeds maar te moeten uitleggen hoe het met je is…wat je wel of niet kunt. Dat houdt de 
kwetsbaarheid in stand of maakt het erger door de stress. 
“Ik moet zelf steeds overal uitleggen (…) wat ik wel kan en wat niet en hoe lang en 
wat er met me gebeurt als het mis loopt. Zelfs bij mijn familie ... Daar word ik dus heel 
verdrietig van: ze begrijpen me nog steeds niet en dit houdt me kwetsbaar, want het 
heeft mijn stemmingen altijd in de greep, daar heb ik mee om te gaan en zij dus ook” 
(3:38). 
Helemaal als zelfredzaamheid niet opgemerkt of weggedrukt wordt door het systeem die 
afhankelijk maakt. 
Te zelfredzaam mag niet: “Ik kan heel goed voor mezelf opkomen, op een hele boel 
plekken zoals bij het UWV kan het ik wel aangeven, maar ze nemen het niet van me 
aan. ... Aan de ene kant moet ik dan zelfredzaam zijn en aan de andere kant geloven ze 
me niet. Ze werken daar niet mee aan” (2:13). 
Soms wordt een beeld van kwetsbaarheid gegeven, die meer voortkomt uit niet zelfredzaam 
mogen zijn dan uit afhankelijkheid. Uiteindelijk komt er wel een afhankelijkheid uit voort: 
van de mening van anderen die haar wel of niet zelfredzaam of capabel achten.  
Hoewel kwetsbaarheid zich bij iedereen anders uit, is het telkens van groot belang hoe 
anderen op de kwetsbaarheid reageren en ermee omgaan. Ik vroeg de overlevers hoe ze hun 






 Box: Kwetsbaarheid de vele gezichten 
“… Nou niet lichamelijk … ik kan natuurlijk alles… ik sla op slot doordat ik me 
minderwaardig voel of gekleineerd voel… ik ben…. Ik heb een bepaalde hoog-
gevoeligheid om afgewezen te worden… om te mislukken…... ”(3:45). 
 “… voel me beter zei ik bij de keuring…, dan denken ze meteen dat ik ‘beter’ 
ben en meer kan gaan doen. Ja, kijk, dan begrijpen ze het niet, want dan ben ik op slag 
weer ‘ziek’ en extra kwetsbaar…. Ik was echt super boos en verdrietig dat ze een heel 
ander verhaal van maakten, ja.. dat vooral.” (2:10).  
“Misschien is mijn kwetsbaarheid dat men mijn ziekte niet ziet, te veel van mij 
verwacht. Mijn kwetsbaarheid is denk ik dat ik teveel toelaat en toegeef en zeg ja hoor 
dat kan ik wel, dat doe ik wel … en dat ik mezelf daarna daarin toch weer 
tegenkom…..Grenzen bewaken…. Ja… dat doe ik niet …”(4:17). 
“... ja mijn stemming, dat is mijn kwetsbaarheid. De omgeving kan niet echt 
helpen. Maar gek genoeg helpt het wel om in gezelschap te zijn. Dan gaat het 
beter…”(3:53). 
 
Eén verhaal springt ervoor mij uit in de beeldende tegenstrijdige beschrijving van 
kwetsbaarheid. De overlever beschrijft zichzelf als stoer, kwetsbaar, zelfredzaam en eigenlijk 
extreem afhankelijk, wat binnenshuis anders is dan buitenshuis. Buiten wil ze niet zielig 
gevonden worden. Ik laat haar graag voor zichzelf spreken in de volgende box: 
Box: Kwetsbaar en stoer tegelijk 
“Ik ben… stoer, kwetsbaar, zelfredzaam. Ik probeer alles zelf te doen maar ik kan 
eigenlijk niet zoveel zelf. Aankleden. Douchen, koken niet. Wel naar buiten… nu ook 
met scoot-mobiel. Voor de rest kan ik niets zelfstandig …”(2:19). …”… mijn 
kwetsbaarheid….. dat ben ik alleen thuis …heel erg. Dan kan ik bijna niets … (2:14). 
(en buitenshuis?) … Nou… dan ben je gauw zo zielig… en dat wil ik niet….ik gooi er 
dan liever wat humor in … Soms word ik boos…” (2:39). 
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Een mooie tegenstelling en aanvulling op deze beperking van ruimte vormt haar blog25. 
Hoewel de blog over de hele wereld gaat, heeft ze er veel individuele reacties op gekregen 
vertelt ze me.  
“(…) Dat is het voordeel van social-media. Wereld wordt groter. Langs de ene kant is 
dit leuk. Contact met mensen die ik niet zie. Aan de andere kant wil ik ook wel mensen 
zien. Maar als die komen, wil ik iets met ze doen en dat kan dan weer niet… ja tv 
kijken… maar dat doe ik al zoveel…. Dat is lastig” (2:23).  
Hoewel ze het woord kwetsbaarheid zelf niet gebruikt in onderstaand blog, spreekt er wel een 
precaire kwetsbaarheid uit de relaties in het verhaal. Het is niet vanzelfsprekend allemaal.  
Box: Blog relaties 
“…Ik zou hier zo graag willen zetten dat het nu eindelijk wat beter zou gaan... Maar helaas... 
Nog steeds slaap ik super veel en moet ik elke dag een paar uur echt op bed liggen omdat ik 
het anders echt niet trek...”…”... Ik wil zo graag gewoon werken en sporten... …Het is 
moeilijk op sommige momenten positief te blijven... Vind het wel super leuk en lief dat er 
inmiddels al zoveel mensen zijn die roepen en het gesprek aan durven te gaan!! :-) Krijg nog 
wel te horen dat sommige bang zijn om te roepen, dat geeft niet! Dat ben ik ook... Want altijd 
komt de vraag hoe gaat het met je? en dat is een van de meeste vervelende vragen die er is... 
Maar het is oke, buiten dat ik ziek ben kan ik nog steeds gezellige gesprekken voeren via 
app/facebook chat/insta chat! 
Via facebook heb ik zelfs een meid leren kennen, die aan de andere kant van Nederland 
woont... Ergens vind ik dit super jammer omdat we mekaar niet kunnen zien, maar..! Het is zo 
fijn om met haar te praten, zij heeft dus vrijwel het zelfde als mij!!! Gewoon normale 
gesprekken, over van alles... Maar ook over het ziek zijn... Door haar heb ik de stappen van 
met een kruk gaan lopen en een rolstoel aan te schaffen kunnen zetten..!” (DOIB_2; 7:9). 
6.3.3.1. Conceptuele discussie richting uitkomsten 
In deze paragraaf breng ik uitkomsten van de SC’s waarlangs ik in het onderzoek gekeken heb 
(zie H 4.1.1) in discussie met ‘de spanningsboog van het alledaagse’ om het CI van 
kwetsbaarheid zorgethisch te verrijken. De begrippen lopen door elkaar in deze discussie, 
waaruit enerzijds de verstrengeling blijkt, maar anderzijds een lichtelijk andere relatie uit naar 
voren komt dan verondersteld. Mijn zorgethische concern: ‘moeten we kwetsbare mensen 
empoweren?’, kan helpen om de onderstaande discussie in grote lijn te volgen. 
                                                          
25 mijnlichaamenik.blogspot.com 




In de uitkomsten lijkt alsof kwetsbaarheid in een precair evenwicht staat met afhankelijkheid 
van de verwachting en mening van anderen en de ruimte om over zichzelf te beschikken. Veel 
meer dan dat kwetsbare mensen versterkt willen worden om zichzelf te redden, vragen ze om 
als persoon gezien te worden die over zichzelf kan beschikken. Ik herken hierin de 
‘alledaagse’ spanningsboog van Vosman waarin: 
“(…) het moeitevolle (…) niet ontspringt aan onderwerping [aan andermans 
progressieve project], het wel verergert, maar niet de oorzaak is. Lijdelijkheid in het 
alledaagse weerstreeft hegemonie, maar is niet perse in verzet (…)” (Vosman, 2018, p 
34) 
Hoewel ik in de boosheid en de felle emoties, wel enig verzet bij de respondenten waarnam 
die de grenzen van ‘het alledaagse’ overstijgt. Ik kom hier verder op terug (zie H 6.3.4.) als ik 
naar de verwachtingen in de samenleving ga kijken.  
Kwetsbare relationaliteit of relationele kwetsbaarheid? 
Uit ‘de spanningsboog van het alledaagse’ begrijp ik dat de spanning tussen alledaags 
doorzetten en verweer tegen het ingepalmd te worden, een hele andere is dan de spanning 
tussen autonomie en kwetsbaarheid, waarbij men [nog] niet iets kan, maar wel autonoom 
moet worden, het liefst op meetbare wijze (idem, p. 34). 
Mijn onderzoek onderschrijft dit in net wat andere woorden: de zelfredzaamheid [autonomie] 
lijkt een basisvaardigheid van de overlever te zijn. Overlevers beschrijven een kwetsbaar 
gevoel dat met name ontstaat in relatie met andere mensen in hun omgeving die hen denken te 
(moeten) helpen, of juist niet, terwijl zij zelf daarentegen hard vechten om hun leven vorm te 
geven, zich hierin sterk maken en ook sterk willen voelen. Op die manier bepalen anderen wat 
de overlevers wel of ook niet kunnen, wat de hulpvraag is en wanneer ze geholpen [moeten] 
worden om te participeren [de meetbare resultaten]. Dit legt een afhankelijkheid op als het 
ware, die de zelfredzaamheid in de weg lijkt te staan. Het is een andere afhankelijkheid dan 
Lévinas beschrijft van het lijden. Ernstig lijden, is op vaak heel pijnlijke wijze een 
afhankelijkheid ervaren, van en in het lichaam stelt hij (zie H 6.4.2). Het is daarmee ook een 
andere spanning dan die tussen zelfredzaamheid (selfreliance) en onvermogen (inability), 




Het concept van kwetsbaarheid gaat voor mij schuiven door deze uitkomsten, wat ik samenvat 
in de uitkomst 3 als inkleuring van de levensvorm van overleven. 
Uitkomst 3: Lijden en kwetsbaarheid zijn dermate verstrengeld in de relaties in de eigen 
omgeving dat er sprake is van sociale (relationele) kwetsbaarheid of precariteit. 
Kwetsbaarheid krijgt op deze manier vele gezichten. 
Het lijden aan een chronische ziekte is altijd aanwezig, niet op te lossen en het 
verergert zelfs als ‘anderen’ verwachten dat het op te lossen is. Chronisch lijden is 
hierdoor in hoge mate relationeel, evenals de hierdoor ervaren kwetsbaarheid. Als er 
binnen de persoonlijke relaties in betrokkenheid ruimte gemaakt wordt voor het lijden, 
als het ‘er mag zijn’, voelen de overlevers zich minder afhankelijk, ontstaat er ruimte 
voor een ‘eigen handelen’ (autonomie) en ervaart de overlever zijn/haar gegeven 
kwetsbaarheid minder als een emotioneel lijden.   
Als hier geen ruimte voor is, ontstaat er extra pijn, terugtrekken en isolatie, eerst uit de 
samenleving, vervolgens uit de sociale omgeving. De directe omgeving blijft als laatste over, 
waar kwetsbaarheid en relationaliteit in een precaire onderlinge spanning lijken te verkeren 
zoals in het onderzoek naar boven komt. Wat ik in dit onderzoek bevestigd zie is dat lijden 
niet op te lossen is en zelfs verergert als we verwachten dat het op te lossen is. Deze vorm van 
precariteit voeg ik toe aan de beschrijving in de conceptuele verkenning. 
Dit geldt in het bijzonder ook voor de institutionele verwachtingen. Hiermee hangt mijn 





Uitkomst 4: Chronisch lijden lijdt aan de verwachtingen van de laat-moderne 
samenleving, wat een maatschappelijke precariteit tot gevolg heeft. 
De overlevers geven aan dat ze zich welkom zouden voelen in de samenleving als 
chronisch lijden bespreekbaar is in de specifieke (persoonlijke) situatie, het erkend 
wordt en dat ze als mens ruimte krijgen om met dit lijden ‘gewoon’ mee te doen in de 
samenleving. 
Als lijden relationeel bepaald wordt en de samenleving is een relationeel orgaan, wat betekent 
dit voor de zorg in de georganiseerde neoliberale samenleving, met de overtuiging dat lijden 
op te lossen is en moet worden? Eerlijk gezegd sta ik hier op het punt om de ervaringen en het 
hegemoniale verzet van de overlevers te vertalen naar voor de hand liggende normatieve 
adviezen voor zorgzamere systemen: om de spanningen in theorie en praktijk op te lossen. Dit 
wil ik echter proberen nog even uit te stellen, om de onderzoekspraktijk en de leefwereld, die 
zo dicht bij elkaar zijn gekomen, hiermee niet te vermengen (Vosman, 2018).  
“Want in het ethos, met zijn geleefde besef van ‘al wel, nog niet en zowel dit als dat’, 
ligt de bron voor normativiteit, niet in het ideaal dat de geleefde werkelijkheid 
normeert” (Vosman, 2018, p 36). 
Conclusie deel 2 
Overleven gaat in mijn eigen tijd en tempo, waarin ik primair geleid wordt door mijn 
lichaam en mijn emoties en hier zodanig mee om moet gaan dat ik hier zo weinig 
mogelijk hinder van ondervind …in een ruimte gedeeld met begripvolle anderen …. 
De overlever leeft in de ruimte die ontstaat in de genoemde spanningsbogen en ik wil nog 
meer zicht krijgen op het specifieke overleven in deze ruimte als het om gastvrijheid gaat. 
Daartoe laat ik in de volgende paragraaf de overlever zijn zegje doen over de geleefde 
ervaring met gastvrijheid in de samenleving: ‘er mogen zijn’ of nog niet…? 
6.3.4. Is er ruimte in de ‘gewone’ samenleving voor mij, met dit lijf?  
 
In deze paragraaf laat ik de gastvrijheid in het samenleven zien door de spanningen in de 




macht en positie]. Wat zijn de precaire ervaringen met catastrofaal lijden in de grotere sociale 
ruimte en wordt hiervoor ruimte geboden?  
Deze beide aspecten van ruimte [fysiek en mentaal] lopen door elkaar heen in de ervaringen. 
Ik laat dit in de beschrijving bestaan, dat geeft de ambivalentie beter weer. Een mooi 
voorbeeld is dat alle leed in de buitenwereld heel direct in de persoonlijke wereld 
binnenkomt: er lijkt bijna geen scheiding, geen bescherming. En tegelijk is de afstand tot wat 
er daarbuiten gebeurt bijna onoverbrugbaar. 
“(...) ja, dat ja … dat is misschien ook omdat ...mijn eigen wereldje heel klein is, raakt 
het me nu meer persoonlijk … ja … dan ben ik minder met de samenleving bezig 
…”(6:70). 
De leefruimte is veelal beperkt tot de thuisomgeving en soms een kleine ruimte in een 
werksetting of instelling. De ingenomen ruimte in de samenleving wordt bepaald door 
ervaringen met instanties door hun regels, voorzieningen en verplichtingen. Dit zijn 
(in)spannende ervaringen en het is duidelijk dat ze knellen en schuren als we de emoties 
waarnemen die hiermee gepaard gaan (zie H 6.3.2). Terugval of uitval staat dan op de loer, 
waardoor participatie wellicht niet meer mogelijk is in de mate waarin het verlangd wordt (zie 
H 4) en dit levert ongewenste spanningen op. Het zijn precaire evenwichten waarin de 
overlevers vaak goedbedoelde uitnodigingen moeten afwijzen om de belasting vol te houden, 
in de hoop dat de ander het begrijpt, accepteert en hier ruimte voor biedt.  
Box ruimte krijgen voor grenzen 
“ … De eerste 2 uur werken gaan goed! Allebei de dagen zijn deze voorbij gevlogen! Wat is 
het fijn om weer op het werk te zijn, mensen te zien en spreken. Gewoon zoals het hoort het 
'normale' leven. Omdat ik gisteren zo moe was na m'n eerste dag werken, dacht ik verstandig 
te zijn na wat overleg met m'n moeder om te bellen dat ik morgen een dag 'vrij' wilde zijn 
omdat ik me gewoon niet goed voel… het is niet dat ik niet wil! Ik kan het gewoon niet. Mijn 
hoofd wilt wel, maar mijn lichaam heeft duidelijk een andere gedachte hierover. Nu mocht ik 
van het uitzendbureau dan wel morgen 'vrij' zijn... Als dit maar niet veel vaker zou gaan 




Daarentegen kan een prachtige werkplek waar alle ruimte, rust en verantwoordelijkheid 
gegeven wordt, twijfels oproepen door het wankele evenwicht van enerzijds een rustige 
werkplek en aan de andere kant één met te weinig inkomsten. Ze is dan blij met de uitkering: 
“Dit vangnet is er voor mij, daar ben ik blij mee. Ik kan toch nooit zonder en zeker niet 
als de lonen zo laag en wisselend zijn voor mensen met een arbeidshandicap, dus zal 
ik er altijd wel gebruik van maken schat ik in” (4.30). 
Box: De gastvrije werkplek 
“Begrip, merk ik, mijn rust kunnen pakken waar nodig. Ze zeggen allemaal wel ik 
begrijp het …. Maar.. .ik ben jong en ik doe me altijd wel heel goed voor… maar.. 
eh… dat is niet altijd zo. Hier wordt erdoor heen geprikt. Soms wat te vaak, erg 
bezorgd, pas je op, doe je niet teveel…. Maar beter te vaak, dan te weinig. Dan is het 
gauw weer teveel gevraagd. Zoals eerdere werkplekken, dat ik het niet aankan en dat 
ik faal en gezeur krijg. Dan liever wat over-protective. In het begin vooral. Nu leren 
we elkaar kennen.  Dan ziet hij het aan me. Ja …. Dan is het niet meer zo nodig om te 
vragen. Ik kan hier gaan zitten, waar kan dat nu anders? In elke andere winkel moet je 
de hele dag representatief staan wachten, ook als er niets te doen is. Ik kan hier mijn 
rust pakken... ik krijg ruimte en ben in balans. Als ik moet sjouwen doe ik het en als 
het niet nodig is, doe ik het niet.” (4:26) 
Dit is een voorbeeld van een gastvrije werkplek, maar dat is niet overal het geval. Vaker 
wordt ervan uitgegaan dat degene met een beperking zich wel aanpast of gewoon mee kan 
doen met wat hulp. Er is veel onbegrip, ook in het taalgebruik. 
“Ik ben al zo vaak gestruikeld in die maatschappij! … laatst was ik bij de psychiater 
en die zei: ik moest maar gewoon gaan wandelen … Ik zei: gewoon, gewoon … Als ik 
gewoon iets kon doen, zat ik hier niet bij jou. … Maar niets is voor mij gewoon!” (…) 
ik weet wel hoe het moet …. Ik ben niet gek …” (3:35).  
‘Gewoon’ betekent niet voor iedereen hetzelfde in de ‘gewone’ maatschappij. De 
verwachtingen vanuit instanties zijn hoog gespannen en matchen niet altijd met de 
mogelijkheden van de overlevers. De taal die gebruikt wordt kan voor extra lijden zorgen, 
zoals we in de aanleiding van dit onderzoek al vooronderstelden. Soms worden verwachtingen 




Box: De taal der verwachtingen…of paniek? 
“… Ze verwachten iets van je en geven het eigenlijk niet aan wat ze verwachten en als 
je het vraagt, hebben ze er ook niet echt een antwoord op. Dan ga je het zelf bedenken, 
wat zouden ze verwachten en dat ga je de lat heel hoog leggen, allemaal aannames 
maken. als ik het niet doe, dan vinden ze dat ik te weinig doe? (5:3)”.  
“…En dan …omdat ik al een tijdje op eigen houtje vrijwilligerswerk deed, dat je dan 
een brief in de bus krijgt waarin staat Ja… je hebt verplichtingen…. betaald werk gaat 
voor, en vrijwilligerswerk …. Bla bla bla niet. Daar raak je raak je helemaal van in de 
war, omdat je eerst dacht: vrijwilligerswerk is toch ook participeren…” (5:4). 
“… en toen opeens… kreeg ik een email van het UWV van werk.nl en een oproep dat 
ik op gesprek moest komen en toen schoot ik helemaal in paniek….. werk.nl denk je 
meteen: ze gaan me wel aan het werk zetten, maar dat kan ik helemaal niet…” … 
“….Ik schrok echt heel erg!.... ik raakte me helemaal in de war, was gestrest…” 
(5:49). 
Sommige overlevers hebben een fijne werkplek gevonden, maar krijgen hier niet de 
gelegenheid zoals ze zouden willen, met loon naar werken voor het noodzakelijke onderhoud.  
“(…) Ja dat was een warm bad, ik wist niet wat me overkwam … en dat was 
emotioneel wel even … beetje huilen) (6:42) (…) Omdat ik het daar …. Heel erg naar 
mijn zin had …  Nee ik wilde niet terug …. (pauze) … enne … (stilte) (6:44). Ik wilde 
gewoon kijken of ik een baan kon krijgen ergens…. (huilt..). (Je kon hier niet betaald 
worden he? ) … nee” (6:47). 
De een vanwege de knellende vooruitzichten omdat ze haar in een ongewilde 
vrijwilligerspositie drukken, zoals hierboven. De ander omdat de ruimte om zich lichamelijk 
vrij te bewegen te wensen overlaat en ze zelf achter haar voorzieningen aan moet gaan. Dit is 
wederom een treffend voorbeeld van afhankelijkheid versus zelfredzaamheid binnen systemen 





Box: voorzieningen: afhankelijkheid … zelfredzaamheid of zelfbeschikking? 
“…Nadat ik begin dit jaar het hele traject had doorlopen en dus was afgekeurd ben ik in een 
traject via t uwv beland die je helpt met werk zoeken (in mijn geval passend 
vrijwilligerswerk)... Dat was gelukt! Ik had een super leuke plek gekregen waar ik bij kindjes 
van 4 t/m6 jaar 1,5u hielp met de lunch! Super toffe collega's en de kinders waren zooo lief! 
Het is voor heel even verledentijd helaas... Omdat ik daar in n rolstoel moet zitten omdat ik het 
anders helemaal niet kan volhouden, maar, jaaahaaa weer een maar... alle instanties werken zo 
mee … [‘kuch’]… dat ik daar nog steeds geen rolstoel heb dus is het tijdelijk even gestopt 
totdat ik daar m’n eigen stoel heb! …” (blog; 7:18)…. 
“… bovendien is het gebouw niet rolstoelvriendelijk. Ik ben toch niet de enige in een rolstoel? 
Zou je zeggen. Dat is niet zorgzaam … Niemand trok het zich aan. Iedereen wijst naar een 
ander. Maakt hun allemaal niet uit…zelf mocht ik niets beslissen …maar dat heb ik 
uiteindelijk toch gedaan en ik heb het voor elkaar gekregen!” (2:33).  
De druk vanuit instanties op sommige overlevers wordt als dwingend en knellend ervaren. 
Soms worden ze zieker van de revalidatie en re-integratie dan ze zijn van het ongeluk en de 
ziekte zelf. Een van hen vat dat kernachtig samen: 
De knellende arm van het systeem 
“(…) Ook de angst om … afgewezen te zijn … dat hadden anderen ook hoor. Je moest 
aan het systeem voldoen anders lag je eruit (3:24). 
Het blijkt niet gemakkelijk om te participeren in een werk- of oefenplek waar ze kunnen zijn 
zoals ze zijn, met hun eigen tempo van werken, ervan uitgaande dat ze de vaardigheden en 
capaciteiten bezitten voor wat ze doen. De regelgevers krijgen niet veel krediet in deze: 
“(…) ik vraag me wel eens af: wordt er wel eens aan de geestelijke mensheid gedacht? 
Wat doe je eigenlijk met iemand ... Je vraagt er ook niet om” (1.:27). “Help die 
persoon dan gewoon. Zoek dan iets wat ie dan nog wel kan, laat hem aanwezig zijn … 
Niet dat presteren, dat je moet presteren voor 100%... nee!” (1:29).  





Box Gastvrijheid op de persoon toegesneden 
“Dat ik als persoon gezien wordt, niet als nummer zoveel. Als ze je al zoveel jaren.. 
met hetzelfde probleem komt, met steeds een andere arts… en je moet steeds hetzelfde 
verhaal vertellen” (3:29). 
“Belangrijkste is dat….. ze beter naar hun cliënten kunnen luisteren…. Daar is meer 
voor nodig dan een briefje… van dit mag je wel en dat mag je niet…”.(5:67). “... jaa 
gewoon wat meer informeren… wat meer communiceren… zo moeilijk is dat niet…” 
(5:80). “…Ik snap dat allemaal wel…. Het kost allemaal geld en als zo iemand dan….. 
dat klinkt hard naar mijn geval… kansloos is…. Vinden hun dat dan nog wel als nuttig 
om zo iemand begeleiding te geven. .. dus ik zie hun kant ook wel” (5:59). 
“Gewoon een soort vangnet… dat je niet perse iets moet bereiken…. De stap tussen 
het vangnet moet kleiner zijn… dat je sneller weet bij wie je moet zijn, waarvoor. Je 
moet je veranderingen kunnen vertellen” (4:55). “Moeilijk… het is ook heel 
persoonlijk… hoewel er zal wel een gelijkenis in zitten” (4:59). 
De roep om persoonlijke aanpassing is een zware claim die niet een twee drie naar de 
instanties te vertalen is, laat staan naar de samenleving, dat is begrijpelijk zeggen de 
overlevers. Ter afsluiting laat ik twee perspectieven zien die samen een beeld geven van 
gewenst beleid, die bij de anderen ook naar voren kwam. 
Box Genuanceerde tips voor gastvrije beleidsmakers 
“Ik zou willen dat ik een kans kreeg om rustig ergens op te starten en zelf te laten zien 
wat ik kan en dan mijn uren en verantwoordelijkheden uitbreiden. Het liefst in een vak 
wat ik al beheers en vergelijkbaar met mijn opleiding en werk op mijn niveau. Ik pleit 
voor meer gastvrijheid en kansen, naar de persoon gekeken. En vervolgens waarderen 
en betalen voor wat je doet, zodat je makkelijker rond kunt komen. Maar ik begrijp dat 
de systemen traag zijn en achter de feiten aan zullen lopen, dus maatwerk zal het nooit 
worden, maar de intentie zie ik nu ook niet” (6:108).  
“Ik wil dat ze erkennen wat ik in mijn werkend leven gedaan heb en waarderen wat ik 
nu nog kan en aanbiedt als vrijwilliger, het liefst met passend loon” (1:30). Dit zou 
zijn bijdrage aan de samenleving duurzaam maken. “eigenlijk zou het zo moeten zijn 
dat je je ervoor zou kunnen indekken als je werkt… als een soort verzekering…. Als je 
heel je leven hebt gewerkt en er gebeurt wat… dat dan je risico niet zo hoog is als het 





6.3.4.1. Conceptuele discussie richting uitkomsten 
In deze laatste discussie laat ik zien in welke mate de uitkomsten de politieke ‘cripping’ 
context verhelderen en hoe ze samen de spanningsbogen van ‘het alledaagse’ en ‘het nooit 
geleefde leven’ nog verder inkleuren.  
In deze ‘alledaagse’ praktijk waar de overlever nooit uit een bepaalde maatschappelijke 
positie lijkt los te komen binnen de spanning van het nooit geleefde leven (Vosman, 2018, p. 
24), herken ik dat de overlever hinder ondervindt van de blik van de ontplooiings- en 
resilience blik van de heersende klasse die de regels maakt zoals Vosman dat beschrijft. Het 
alledaagse overleven is binnen deze spanningsboog een dissonantie ten opzichte van ‘eigen-
regie- beleid’ maar vormt er geen kritiek op (Begout in Vosman, 2018, p 34), het is wel door 
en door politiek gevormd, maar is geen verzetscategorie begrijp ik uit het concept van de 
levensvorm van overleven.  
Deze dissonantie is duidelijk zichtbaar geworden in de bevindingen van de cripping context 
van de overlevers. Omdat sociale voorzieningen verstrekt worden aan de kwetsbare burger om 
in eigen regie het lijden op te lossen, wat niet altijd lukt, zien we dat het zorgsysteem hiermee 
impliciet een institutionele kwetsbaarheid veroorzaakt (zie H 6.3.3.1). Ik ben er niet helemaal 
zeker van of het de levensvorm van overleven geen kritiek hierop vormt. Als we de overlever 
met rust laten trekt hij zich inderdaad het liefst terug uit de samenleving om in zijn eigen 
balans te blijven, waaruit misschien een hegemoniaal verzet op te merken is. Als we 
daarentegen gaan morrelen aan het evenwicht door verwachtingen te uiten en eisen te stellen 
zonder hun zelfredzaamheid te zien, komt er wel mild verzet, tenminste als er iemand naar 
luistert zoals in dit onderzoek. Ik noem dit mild omdat de reikwijdte van het verzet klein is, 
wat niets zegt over de mildheid van de emoties. Hoe kleiner de reikwijdte, des te heftiger 
waren de emoties kan ik daarentegen stellen. 
Ik denk dat dit is waar Hutcheon en Wolbring (2013) naar verlangen als ze zeggen dat ze 
veerkracht terug willen brengen naar het niveau van relaties en gemeenschap (zie H 4.1.5). 
Veerkracht staat evenmin als kwetsbaarheid op zichzelf, zowel binnen relaties als binnen de 
gemeenschap waar we in deze paragraaf op inzoomen. Uit het onderzoek blijkt dat een 
overlever overleeft dank zij een innerlijk evenwichtszoekende emotionele bepaaldheid (zie H 
6.3.2.4). Voor de buitenwereld kan dit geduid worden als de noodzakelijke veerkracht om met 




zagen we dat dit enerzijds nauw samenhangt met relaties en ondersteuning in de eigen 
omgeving en anderzijds met sociale relaties binnen de gemeenschap die de overlever op 
waarde schat, de ruimte biedt voor zelfbeschikking en de levensstandaard verzekert. Als 
hierin niet voorzien wordt, krijgen de emoties de overhand, ten koste van de veerkracht: dan is 
de rek eruit letterlijk.  
‘Laat me met rust… of geef me een soort van schadevergoeding omdat ik de dupe ben 
geworden en niet meer kan oogsten van wat ik zo moeizaam heb opgebouwd in mijn werkend 
leven’ horen we in de verhalen van de oudere overlevers. Terwijl de starters dankbaar gebruik 
makend van het vangnet van de uitkering om rustig naar een geschikte werkplek te zoeken. 
Tot op een gegeven moment als juist dit vangnet een keurslijf of een strop wordt in de 
stroperigheid van de procedures waarin ze zich niet gehoord weten. Dan worden 
voorzieningen opeens cripping regels die het zicht op een betere toekomst vertroebelen.  
Deze ervaringen zijn in relatie te brengen met de spanningsboog van ‘het nooit geleefde 
leven’. Hier gaat het ook om rouwen om de discrepantie tussen de verwachting van een nog 
beter leven en het nieuwe ‘doordoen’ (Vosman, 2018, p 41) (zie H 6.3.2.3; Box verdampende 
idealen). Daarenboven roepen deze overlevers allen een gemeenschap ter verantwoording die 
macht over hen uitoefent met het opleggen van plichten en vervolgens in gebreke blijft als het 
om naleven van rechten en bieden van voorzieningen gaat (zie H 6.3.4; box gastvrijheid 
…etc). Ze zijn boos, teleurgesteld en hopen dat ik dit duidelijk weet te maken met mijn 
onderzoek. Dit zie ik toch als een bescheiden vorm van verzet, soms lijdzaam, maar soms ook 
zelf tot uiting gebracht richting de instituten. 
Ik kom op deze milde vorm van verzet terug in de theoretische, zorgethische beschouwing 
(Zie H 7). Als ik nu de uitkomsten van het catastrofale lijden [1 en 2], in aanraking breng met 
hoe de directe omgeving hier onlosmakelijk deel van uitmaakt [3] en hoe de instituties 
hiermee omgaan [4], wil ik hier een vijfde uitkomst aan verbinden om de levensvorm van 
overleven in te kleuren. 
Uitkomst 5: De oproep van de respondenten aan de samenleving, de werkgevers en 





Luister echt naar me als persoon en laat me in mijn waarde, trek niet extra aan me, laat 
me met rust. Laat me doen wat ik wil en kan, beloon me hiervoor zodanig dat ik kan 
overleven en ook weer sociaal kan meeleven in een open relatie met anderen. Geef me 
de ruimte: alleen op deze manier krijg ik het gevoel erbij te horen. 
Ze vragen ‘de anderen’ om ‘het overleven’ te erkennen, hun precariteit niet te vergroten door 
hen te vergelijken met de gangbare norm, zodat er in de samenleving ruimte komt om vanuit 
autonomie mee te kunnen leven en zo hun eigen bijdrage te kunnen leveren. De overlevers uit 
het onderzoek zoeken uit alle macht naar die plek waar ze tijd en ruimte krijgen om op eigen 
tempo de uren te maken die ze aankunnen voor een loon waarmee ze een sociaal leven 
kunnen leiden. In deze strijd is het moeilijk voor hen om het grote plaatje te zien, hoewel ze 
het wel proberen. Problemen in de samenleving met verdeling van gelden tussen kwetsbare 
groepen in tijden van bezuinigingen worden primair op henzelf betrokken en uiten zich in een 
mild persoonlijk verzet zoals ik heb laten zien.  
Conclusie deel 3 zoals de overlever uit mijn onderzoek het zou zeggen: 
Overleven gaat in mijn eigen tijd en tempo, waarin ik primair geleid wordt door mijn 
lichaam en mijn emoties en hier zodanig mee om moet gaan dat ik hier zo weinig 
mogelijk hinder van ondervind … in een ruimte gedeeld met begripvolle anderen …in 
een samenleving waar ik mag zijn zoals ik ben, betekenisvol kan zijn en gewaardeerd 
word met een passend loon zodat ik minder hoef te ploeteren om te overleven. 
6.4. Kritische zorgethische vraag 
Dit doet mij achter de oren krabben als we het over een participatiesamenleving hebben, 
waarin we willen dat mensen zelfredzaam zijn en dan denken dat het probleem opgelost is 
(zie H 2) Zelfredzaam zoals we hierboven hebben gezien, zijn de overlevers wel, maar dit 
werkt voor hen alleen onder condities van zelfbeschikking. Voor zelfbeschikking zijn 
begripvolle anderen in de directie omgeving en georganiseerde gastvrijheid in groter verband 
nodig blijkt uit dit onderzoek. Ik wil hier op dit moment alvast de kritische normatieve vraag 
bij stellen, die ik in de zorgethische beschouwing verder ga benaderen: 
Wat houdt zelfredzaamheid in de participatiesamenleving in als je dit zonder 
institutionele ruimte voor zelfbeschikking moet rooien?  
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Hoofdstuk 7. Theoretische beschouwing op de uitkomsten 
Met behulp van de empirie heb ik enkele alledaagse spanningen blootgelegd waarmee ik in de 
conceptuele discussie ‘de levensvorm van het overleven’ heb kunnen inkleuren en nuanceren. 
Hiertoe heb ik ingezoomd op de ervaringen van de overlever met ‘catastrofaal lijden’, 
‘kwetsbaarheid in sociale relaties’ en ‘het er mogen zijn’ in de gegeven cripping context. Met 
deze uitkomsten wil ik in deze theoretische beschouwing een zorgethische en sociologische 
debat voeren met ‘de andere stemmen’ (7.1). De dialoog spitst zich toe op een viertal thema’s 
die eruit springen voor de overlever. Ten eerste het intact laten van het onzegbare anders zijn 
en voelen (7.2). Ten tweede hoe dit geschil kenbaar te maken aan de buitenwereld zodat er 
ruimte voor komt (7.3). Ten derde hoe lijden aan precaire participatie wel of niet tot verzet 
kan leiden (7.4). Ten vierde de context van de cripping wereld waarin de overlever leeft en 
over zichzelf wil kunnen beschikken (7.5). Over deze thema’s26 uit de uitkomsten laat ik de 
overlever meepraten met de betrokken ‘andere stemmen’ om hieruit te leren hoe ze ‘heel 
gelaten’ kunnen worden en ‘er mogen zijn’.  
7.1. ‘De andere stemmen klinken’  
De institutionele en zorgethische inzichten op ‘anders kijken naar anders zijn’ van Doortje 
Kal (2001) kunnen behulpzaam zijn binnen het sociaal domein. Daarnaast bieden sociale 
theorieën mogelijke inzichten op ‘belonging’ (Abma, 2017) en verzet tegen ‘cripping’ 
bezuinigingen met het oog op een rechtvaardige samenleving (McRuer, 2018). Het zijn 
theorieën die beogen dat de overlever een eigen plek in de samenleving krijgt, zoals 
kwartiermaken [Kal] of een nieuwe culturele klasse [Vosman]. Bij alle vier wetenschappers 
draait het om een ‘stem’ geven: ‘het onzegbare’ ‘anders zijn’ laten bestaan [Kal], de stem 
‘mee laten klinken en horen’ ter verbetering van participatie [Abma], ‘de stemmen’ in het 
burgerlijk culturele verzet op waarde schatten [McRuer] en de stemmen ‘als groep hun eigen 
waarde’ toekennen [Vosman]. Hoewel vanuit verschillende perspectieven, zoals gezegd in de 
wetenschappelijke oriëntatie (zie H 4.2), is hun aandachtsveld dat de meest kwetsbaren de 
dupe zijn van het veeleisende laat moderne proces van vermaatschappelijking en hiermee 
samenhangende bezuinigingen omdat ze niet als de ‘gangbare anderen’ functioneren. Ze 
roepen de samenleving ter verantwoording om zorgvuldig te onderzoeken wat er in het geding 
is om ruimte te maken voor ‘anderen’ en ‘anders zijn’ (Derrida in Kal, 2001, p 60; McRuer, 
                                                          




2018).  Dat is ook het zorgethisch perspectief van waaruit ik mijn onderzoeksveld heb 
betreden: zorgvuldig en aandachtig waarnemen ‘wat er is, wat er toe doet en wat erin het 
geding is’ om hiervan te leren wat zou helpen in een zorgzame samenleving. 
Vanuit de empirie reflecteer ik op de inzichten van deze andere stemmen. Ik doe dat vanuit de 
stem van het milde verzet van de ‘overlever’ die emotioneel en lichamelijk lijdt onder de 
precariteit in sociale relaties en vraagt om er te mogen zijn zoals ze zijn, over zichzelf te 
mogen en kunnen beschikken, ook in volwaardig maatschappelijk verband. Op deze manier 
hoop ik de inzichten over en weer genuanceerd te kunnen verdiepen om van daaruit de 
onderzoeksvragen te adresseren. 
7.2. Cripping ‘anders kijken’ naar het ‘anders zijn’ als een Gestalt 
Catastrofaal lijden is volgens de overlever overleven met een chronische beperking waarbij 
chronische kwetsbaarheid een gegeven is en de dagdagelijks gebeurtenissen een ploeteren zijn 
om niet meegezogen te worden in de verwachtingen van de buitenwereld. Hoe hiermee om te 
gaan is een dagelijkse beweging tussen twee uitersten van stilstaan in het besef van chronisch 
lijden en doorgaan met een tegenstribbelend lichaam om mee te doen in de hun omgeving of 
in de samenleving. 
Overlevers voelen zich ‘anders’ dan de gewone mens, maar willen dit niet steeds opnieuw 
moeten zeggen of zich moeten aanpassen. Dat maakt hen extra afhankelijk en daar hebben ze 
geen emotionele energie mee voor over. Dit spanningsveld heb ik een emotionele bepaaldheid 
genoemd, begrensd door hun lichaam, wat in wankel evenwicht bestaat, moeilijk uit te leggen 
is, maar telkens opnieuw gezegd moet worden om te mogen bestaan. Ze zijn hierin kwetsbaar 
en sterk tegelijk, want in hun spanningsvolle dagelijkse bestaan gaan ze wel stap voor stap 
door om te overleven. Deze moeilijk uit te drukken tweeledigheid wordt niet altijd opgemerkt 
door de omgeving in hun ogen.  
Daartegenover staat het spanningsvolle perspectief van de omgeving en de samenleving die 
zich open moet [willen en kunnen]  stellen om deze kwetsbare persoon die anders is dan de 
gangbare gezonde mens, waar te nemen en te leren kennen in zijn context (Vosman, 2018) 
(zie H 3.3), in al zijn sprakeloosheid zoals Doortje Kal dat typeert. Dat levert op z’n zachts 
gezegd ongemakkelijke situaties op voor de gangbare instituten en organisaties, die gewend 




deze on-presenteerbare kwetsbaarheid die niet in de openbaarheid kan worden gebracht, kan 
zorgen voor een spanningsvolle impasse die ons juist kan helpen om open te breken, volgens 
Doortje Kal (2001, p 59). Ik kom daar in de volgende paragraaf op terug hoe zij dat 
vormgegeven heeft in het ‘kwartiermaken’. Eerst wil ik de aandacht vestigen op overlevers 
buiten mijn onderzoeksgroep die daarentegen wel in het openbaar de strijd met deze on-
presenteerbare kwetsbaarheid zijn aangegaan om onze ogen te openen. Wat laten zij op een 
andere manier zien aan de samenleving? 
In Crip Times toont McRuer (2018) bijvoorbeeld hoe gehandicapten zich verzetten tegen de 
gangbare norm van gezonde lijven, middels rauwe indringende zelfportretten die ze als 
posters in de openbaarheid brengen. ‘Dit zijn wij echt, puur, ongepolijst, geen succesvolle 
paralympics, maar gewoon kapotte lijven die hiermee moeten overleven’. ‘Kijk maar eens 
naar deze levensechte confronterende verbeeldingen’, lijken ze te zeggen (McRuer, 2018, ‘left 
out in the cold’, figure 2.11, p 126). Ze proberen op deze manier zelf de impasse te 
doorbreken door de betrokkenheid in de openbaarheid op te eisen. Achter de openbare 
succesvolle gehandicapten gaat de overlever schuil die lijdt als hij voor de buitenwereld 
succesvol moet zijn: ‘Kijk van hoever we moeten komen, laat ons gewoon onszelf zijn’, is de 
ontwrichtende boodschap van deze cripping resistance aldus McRuer. Daarvoor moeten we 
echter eerst ‘anders durven kijken’. We moeten ons laten raken zou je kunnen zeggen, om met 
Lévinas te spreken, als mens en als samenleving. 
Hoe nemen we deze overlevers waar ‘als’ ze zich laten zien of laten horen, wat een eerste 
voorwaarde lijkt om ze überhaupt te zien (Kal, 2001). Hoe kunnen we waarnemen wat zich in 
eerste instantie aan het oog onttrekt om hun spanningen op waarde te schatten? Kijken we dan 
naar ‘zoals’ ze zich laten zien, wat McRuer ons toont, of nemen we een groep mensen waar 
die aandacht nodig heeft, maar uiteindelijk wel moet passen in het gewone (Vosman, 2018; 
Abma, 2017), zoals het meestal gaat. Ik denk dat het spannend en tegelijk heilzaam is om 
verontrust te raken in het brede perspectief, om als samenleving wakker geschud te worden. 
Wat gebeurt hier namelijk in deze praktijk van samenleven als je naar de kwetsbaren zelf 
kijkt? Hier ontstaat, bestaat of ontbreekt het ‘zorgen’ (Vosman, 2018, p 30) in het 
maatschappelijke speelveld waar we als samenleving deze mensen wel of niet uit de 
spanningsvolle ‘verdrukking’ halen. Kal zou zeggen dat we ons moeten realiseren dat 
kwetsbaren het verdienen gered te worden voordat ze gebruik kunnen maken van hun 




empirie zegt daarentegen niet perse gered te hoeven worden, maar het met name druk genoeg 
hebben met ‘overleven’. Er is geen energie over om hun stem te laten horen. 
Om helder te krijgen wat hier precies gebeurt en of er gered moet worden, biedt mijn 
onderzoek wellicht zicht op wat achter deze openbare beelden leeft, ingezoomd op de 
leefwereld. Welke achterliggende spanningen zag ik hier naar voren komen of eigenlijk 
tegelijk aanwezig zijn?  
De Gestalt: Degene die hulp vroeg, was eigenlijk boos; degene niet met rust gelaten 
wilde worden zei feitelijk luister naar me; degene die mee in gesprek wilde gaan met 
de instanties deed dit in de overtuiging dat ze de eigenlijk taal niet sprak; degene die 
lichamelijk afhankelijk was, bleek het meest zelfredzaam mits er ruimte voor 
zelfbeschikking was; degene met de beste adviezen voor gastvrij beleid voelde zich 
het meest schuldig dat ze hier niet aan kon voldoen; allemaal waren ze kwetsbaar en 
sterk en afhankelijk en zelfredzaam tegelijk in een precair evenwicht.  
Wat ik hiermee wil zeggen is dat we in de waarneming zowel ontvankelijk moeten zijn voor 
wat de overlever zelf laat zien als voor wat niet echt door hen gezegd kan worden, wat in de 
schaduw leeft, zelfs bij de openbare presentatie. De voor- en achtergrond bestaan tegelijk, niet 
ondanks maar juist vanwege elkaars bestaan in een Gestalt. De beelden die McRuer toont, 
bekrachtigen dit perspectief, wat ik als volgt wil samenvatten:  
Dit is wat het is, kijk er maar eens gewoon naar, laat je raken en neem het onzegbare 
waar. Bepaal na deze cripping ervaring hoe je betrokken in beweging kunt komen. 
7.3. ‘Zegbaar en kenbaar’ versus ‘onzegbaar’ in onderlinge blijvende strijdigheid 
De Gestalt zien in sociale verbanden van de overlever is een lastig en tegenstrijdig proces: het 
betekent ook proberen te begrijpen wat niet ‘zegbaar’ is en nauwelijks kenbaar gemaakt kan 
worden (Kal, 2001). Ik wil enkele van de tegenstrijdigheden laten zien in deze paragraaf, door 
de ogen van Doortje Kal en Robert McRuer. Het lijden bestaat nu eenmaal en ‘kan, mag ’ [als 
iets ‘onzegbaars’] uitgedrukt worden aldus Kal (2001; idem 2013) en dat moet ook zegt 
McRuer (2018) om überhaupt opgemerkt te kunnen worden. Dat is de strijd van de overlever 
in dit onderzoek: ‘Ik weet niet meer hoe ik duidelijk moet maken wat er met me is, de anderen 




‘strijdigheid’ van Lyotard als eerste notie van het kwartiermaken [het onzegbare moeten 
zeggen levert per definitie een geschil, omdat de ‘ander’ het geschil niet als zodanig erkent]. 
Het lukt de overlever in mijn onderzoek niet om zoals in de voorbeelden van McRuer het 
geschil bij de anderen te presenteren en te laten erkennen. Daarvoor kom ik in beeld als ‘de 
stem van de ander voor de ander’: ‘Doe jij dat alsjeblieft voor mij door mijn verhaal te horen 
en te vertellen aan de instanties’, om het in de openbaarheid te brengen. Kal ziet dit als tweede 
notie voor kwartiermaken [het in het openbaar opkomen voor de on-presenteerbare 
kwetsbaarheid]. Dit vraagt, zoals in de vorige paragraaf gezegd, ruimte van en bij de anderen: 
je verhouden tot de impasse als je iemand niet direct kunt plaatsen. Dit is feitelijk wat de 
overlever vraagt in de vijfde uitkomst van mijn onderzoek als hij zijn eigenheid kenbaar wil 
maken en hier ruimte voor vraagt (zie H 6.3.4.1). Kal ontwikkelde hiervoor ‘ruimte maken 
voor verschil’ als de derde notie in het door haar gemunte institutionele begrip 
‘kwartiermaken’ [het proces van het opschorten van het gangbare met het oog op toegang 
voor het vreemde] (Kal, 2001). Hiertoe laat je de strijdigheid bestaan, wat herkenbaar is bij 
McRuer: ‘als je mij als de ander werkelijk wilt ontvangen, moet je me niet net als jij willen 
laten zijn, niet laten samenvallen met jouw idealen of identiteit’. ‘Neem me waar zoals ik ben 
en ontvang me als de vreemde ander’, zegt de overlever, in mild verzet zoals in mijn 
onderzoek of op de barricades zoals McRuer laat zien. De overlever kleurt hiermee als het 
ware de noties van kwartiermaken in: beiden als een weg waarop de strijdigheid intact blijft. 
Is het daarmee een afdoende manier om het onzegbare kenbaar te maken?  
Kwartiermaken kan een proces zijn voor professionals om rehabilitatie mogelijk te maken, die 
voor mij als zorgverlener onmisbaar is gebleken als het om fysieke beschutte 
werkervaringsplekken gaat, het letterlijke kwartiermaken. Als onderzoeker, probeer ik echter 
zo lang mogelijk uit die actie te blijven. Ik beschouw het als een houding met de nadruk op 
het opschorten van het gangbare met het oog op toegang voor het vreemde (Kal, 2001, p 63). 
Kal zegt dat het vooral hiervoor gemaakt is: om verbanden te laten zien die je niet ziet als je 
beide perspectieven laat assimileren. Zo begrepen heb ik in dit onderzoek ook letterlijk 
kwartiergemaakt door met regelmaat de vloer aan de overlever te geven om hun onzegbare 
onder ogen te brengen, op hun manier ‘zegbaar’ en ‘kenbaar’ te laten zijn.  
Aan de andere kant is het onderzoeken vanuit spanningen die intact moeten blijven om te 
overleven [Vosman] en anderzijds de strijdigheid erkennen om stappen mee te zetten [Kal]  




hierna in beweging te komen is echter verschillend. Telkens in alle fases, heb ik de implicaties 
van deze onderlinge strijdigheid ervaren: welke acties onderneem ik met het appèl wat de 
overlevers aan mij kenbaar hebben gemaakt en hoe blijf ik tegelijk uit de actie? ‘Wat ga je 
met onze verhalen verder doen?’ vroegen ze. ‘Hoe roep je hiermee de anderen ter 
verantwoording?’.  
Tijdens het onderzoek wil ik de spanningen echter zo ongeschonden mogelijk laten zien om 
recht te doen aan ‘het heel laten van de overlever’, om ze niet uit hun evenwicht te brengen. 
De overlever was me hier dankbaar voor: ‘je onvoorwaardelijke luisteren zonder in actie te 
komen, was heilzaam’ zeiden ze (zie H 6.1.1). De overlever zegt tenslotte: ‘laat me met rust 
als ik dat wil, genoeg is genoeg, anders ga ik kapot’. Hierin zie ik een geschil met de 
conclusie van Kal (2001, p 75) dat de erkenning van strijdigheid niet hoeft te leiden tot ‘het 
recht om met rust gelaten te worden’, dus tot afstand en uitsluiting, aldus Kal. De overlever is 
ambivalent omdat die feitelijk zegt: de erkenning van de strijdigheid, als manier van 
insluiting, zit hem voor mij in het met rust laten en de actie bij mij te leggen op mijn tijd en 
wijze. Zo beschreef Vosman ook de levensvorm van overleven. Vanuit die laatste toevoeging 
is het interessant te doordenken hoe ‘kwartiermaken’ er in deze nuance uit kan zien, omdat 
het de afgelopen tien jaren in vele opzichten een werkbaar concept is gebleken om de 
kwetsbare ander in zijn eigen waarde te laten in een beschermde ruimte binnen de 
samenleving (Kal, 2013). Als ik het goed begrepen heb, worstelen de overlevers in mijn 
onderzoek echter voornamelijk met de afhankelijkheid die dit met zich meebrengt voor hen. 
Ook deze beschermde ruimte voldoet namelijk niet echt aan de verwachtingen van de 
samenleving binnen het sociaal domein. Ze moeten uiteindelijk … echt meedoen in de 
‘normale’ setting. Soms moet dit van henzelf en soms van de instantie die anders de uitkering 
kort. Hoe lukt het in deze verwachting om de strijdigheid te laten bestaan, als ze toch weer 
aan idealen tegemoet moeten komen? ‘Ik hoop dat ik mijn grenzen ook dan aan kan geven, 
zonder aan verantwoordelijkheden of inkomen in te moeten boeten’ zegt de overlever. 
Links of rechtsom is het ogenschijnlijk een spannend proces om de strijdigheid te laten 
bestaan en roept het proces zelf ook weer strijdigheid op. Het laat enerzijds zien waar de 
overlever vandaan wil bewegen: het wordt kenbaar wat niet ‘zegbaar’ was. Dit levert hem en 
mij als onderzoeker bijvoorbeeld bovenstaande informatie op over afhankelijkheid in relaties 
in de buitenwereld, sociale precariteit. Anderzijds moeten ze door in de gewone wereld zegt 




kunnen wonen’, of een cadeautje te kunnen kopen op een verjaardag’. In dat geval zal er nog 
wel wat veranderd moeten worden aan de gastvrijheid in de samenleving wanhoopt de 
overlever: ‘je moet immers aan het systeem voldoen, anders lig je eruit…’.  
Ik kom hierop terug in de bredere cripping context (zie H 7.5). Eerst zoom ik in op deze 
precariteit die de systeemwereld kan veroorzaken, als verbijzondering van de sociale 
precariteit omdat hier de regels en verwachtingen omtrent uitkeringen en participatie vandaan 
komen. 
7.4. Het lijden aan precaire participatie als appèl tot verzet 
In dit onderzoek binnen het systeem van het sociaal domein zagen we heftige emoties en 
verergerd lijden door de heersende neoliberale overtuiging dat we kwetsbaren moeten 
‘empoweren’ met ondersteuningstrajecten zodat ze niet meer afhankelijk zijn van hun 
uitkering. De beoogde zelfredzaamheid, hadden ze in feite al omdat ze weten te overleven, 
maar dat werd niet op die manier erkend door de instanties. Daarentegen vielen ze juist vaak 
terug in afhankelijkheid omdat vervolgens voor hen bepaald wordt hoe ze kunnen worden 
aangezet of aangepakt om mee te doen. Dit is paradoxaal omdat het de ongelijke 
machtsverhouding bestendigt (Abma, 2017). Vervolgens moeten ze hiervoor hulp vragen of 
accepteren waarbij ze hun grenzen keer op keer moeten stellen om het aan te kunnen. 
Zelfredzaam zijn we niet ondanks, maar dankzij anderen, zegt Tineke Abma hierover (2017, p 
1). De overlever nuanceerde deze visie met te zeggen dat juist dit begrenzen vanwege 
onbegrip de kwetsbaarheid benadrukt en het gevoel van afhankelijkheid van het begrip van 
anderen vergroot. In hun emoties komt naar voren dat ze desnoods wel aan de verwachtingen 
willen voldoen omdat de uitkering dit met zich mee brengt, maar bovenal over zichzelf willen 
kunnen beschikken omdat deze vorm van afhankelijkheid extra kwetsbaar maakt. ‘Luister 
naar me, laat me net als de anderen gewoon meedoen en over mezelf beschikken, binnen mijn 
eigen mogelijkheden’. ‘Participatie moet … mogen’ lijken ze te zeggen. 
McRuer gaat er, net als Kal en Abma, van uit dat het onzegbaar lijden bij een chronische 
handicap altijd bestaat, gevoed wordt door de samenleving en onterecht wordt weggepoetst 
door falende instituten en neoliberale systemen. Het ondermijnende effect van deze 
neoliberale zelfredzaamheids-blik heb ik gezien bij de overlevers in de empirie. Tineke Abma 
benoemt dit als volgt: ‘De wereld om ons heen, de systeemwereld, is in onze dagelijkse 
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wereld binnengedrongen en beïnvloedt deze’ (Kunneman27, 1996 in Abma, 2017, p. 22). Te 
hoge eisen van een elite zijn merkbaar in de systemen die je leefwereld binnenkomen zegt ze.  
“Het ideaal van participatie is verworden tot een voor iedereen geldende norm, 
gebaseerd op ‘gewone’ gemiddelde burgers, zonder beperkingen, ziektes of ouderdom. 
Om toegelaten te worden moet je hieraan voldoen. Het is vooral disciplinerend 
(Foucault): ‘word een ondernemende, gezonde, productieve werknemer! lukt het je 
niet, dan heb je dat aan jezelf te danken” (Abma, 2016; 2017, p 2).  
Alsof iedereen hetzelfde is, is de kritiek van Abma. Iedereen telt mee, maar ze ziet een “… 
vertrutting van de samenleving. Er is sprake van …  een afnemende tolerantie voor 
‘andersheid’. ‘Normaal’ is steeds ‘smaller’” (Abma, 2017, p 3). Als je niet tot deze norm 
behoort, ontstaan er gevoelens van schaamte, sociaal isolement en marginalisering stelt 
Abma. Ik hoef daarnaast slechts onderstaand citaat ter illustratie in herinnering te roepen: 
“… Ook de angst om … afgewezen te zijn… dat hadden anderen ook hoor. Je moest 
aan het systeem voldoen anders lag je eruit (zie H 6.3.4; 3:24). 
Abma probeert de falende systeemwereld ter verantwoording te roepen in haar participatieve 
onderzoeken door de respondenten vanuit hun ervaringen mee te laten praten over 
beleidsvorming binnen instituten. Ze onderzoekt als het ware de systeemwereld met behulp 
van de geleefde ervaring. Volgens Abma ligt de taal van de leefwereld en die van de 
systeemwereld echter bijna te ver uit elkaar om in dialoog te komen. (Woelders en Abma, 
2019, pp. 1-21). Er blijkt een bemiddeling nodig te zijn van een onafhankelijke onderzoeker 
om de taalgebieden en verwachtingen op elkaar af te stemmen. Bovendien kan ik uit ervaring 
de redenering van Vosman volgen (zie H 3.1) dat het niet altijd productief is om systemen te 
bevechten of te willen veranderen door ons er tegen af te zetten. We hebben er nu eenmaal 
mee te maken en kunnen beter in de praktijk kijken hoe de scheuren en barsten te zien zijn en 
vanuit die scheuren gericht waarnemen wat er hiertoe doet (Vosman, 2018). Dit heb ik willen 
uitproberen in mijn onderzoek waar de geleefde ervaring het uitgangspunt is waarbinnen de 
systeemwereld blijkbaar dermate invloed heeft dat de overlever ook aangeeft: roep hen ter 
verantwoording. Hoe kunnen we dan toch de werelden bij elkaar brengen of op z’n minst het 
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geschil kenbaar maken, de strijdigheid in de woorden van Doortje Kal? Daar komt nog bij dat 
het systeem van het sociaal domein niet één instituut betreft, waaronder het UWV, maar dat 
dit het hele politieke bestel betreft wat vroeger de verzorgingsstaat inrichtte. Het gaat om 
landelijke verdeling van gelden en dito regels ter handhaving [door het UWV)], wat bijna een 
ondoordringbaar complex geheel van schuivende verantwoordelijkheden is geworden 28. 
De onderzoeksresultaten van Abma resoneren echter wel in mijn onderzoek, zoals ik liet zien. 
De overlevers vragen inderdaad tolerantie voor hun ‘andersheid’: ruimte voor het chronisch 
lijden, zowel in persoonlijke relaties als in sociale relaties tijdens participatie. Dit is voor hen 
de ultieme inspanning en voor nu enige mogelijkheid om de samenleving ‘ethisch te raken’ 
kun je zeggen in de optiek van Lévinas. Dat is hun manier van ‘meepraten’ in het verzet tegen 
de precariteit die ze ervaren in het participeren: verzet, via mijn woord die hun stem wil zijn 
vanuit hun verhalen.  
Het ‘meepraten’ intrigeert me daarentegen wel als vorm van verzet, luisterend naar de 
overlever (zie H 6.3.4). Wat dit betreft zijn er individuele verschillen tussen de respondenten 
merkbaar. De een wil verre van de regelgevers en handhavers vandaan blijven, liever niets 
met systemen te maken hebben. Een ander is ten volle bereid om aan tafel te gaan bij de 
instanties om over de ervaringen met hun systeem te praten en vindt het erg frustrerend dat 
hier nog geen ruimte voor lijkt te zijn. Dit is nog een stap verder dan de beleidsadviezen die 
een van de overlevers gaf ten aanzien van gastvrijheid (zie H 6.3.4; 6:108). De 
terughoudendheid heeft alles te maken met de sterkte van de emoties en of hierbinnen ruimte 
is voor het laten horen van de stem als een vorm van verzet. Soms is het weerstreven van de 
hegemonie van de goede bedoelingen (Vosman, 2018) al genoeg verzet: ‘ik wil niet meer’, 
‘laat me maar, ik doe het op mijn manier’. De wijze van meepraten moet hun wankele 
evenwicht niet verstoren en ook bij hen passen. Zoals ik liet zien is de betrokkenheid van de 
overlever op macroniveau immers minimaal, het moet wel een relatie met hun leefwereld 
hebben. Daarbij vragen ze zich serieus af of het wel zin heeft om hier hun kostbare energie in 
te steken. Hun ervaringen wijzen in tegenovergestelde richting: ‘wordt er wel geluisterd?’ en 
‘ze doen er toch niets mee’. Het verzet is eerder passief van aard, soms lijdelijk [het is wat het 
                                                          




is], maar bij tijd en wijle ook lijdzaam [laat me maar met rust, ik kan niet meer] als vast 
zeurend onderdeel van het dagelijks lijden.  
Deze lijdzaamheid kan de overlever in de weg staan om de betekenis van de lijdelijkheid waar 
te nemen (zie H 4.3.2), waar ik ook als onderzoeker alert op ben. Enerzijds speelt het belang 
om in de voorwaardelijke spanning van de lijdelijkheid te blijven: om het lijden te 
[h]erkennen als het te erg is, zoals de overlever zegt in lijn met onder andere Lévinas en 
Vosman. Anderzijds kan het betekenisvol zijn om uit de lijdelijkheid te stappen als dit riekt 
naar lijdzaamheid: ‘laat je horen’, zegt McRuer op zijn beurt, met Abma.  
Dat is ook wat de protestbewegingen beogen die McRuer als ander voorbeeld van verzet laat 
zien. Gehandicapten gaan massaal de straat op om te protesteren met hun gebroken lichamen. 
Ze willen de samenleving confronteren met de sociale zorgsysteem binnen de politieke 
praktijk, die hen de dupe laat zijn van de bezuinigingen. Precariteit krijgt hier letterlijk beeld 
en geluid en vraagt om aandacht voor wat hier voor de overlever achter zit: het komt uit de 
schaduw van het dagelijks moeitevol leven, ook weer als een Gestalt. De overlever stapt uit 
zijn lijdelijkheid en raakt de toeschouwer in het hart. Zo verging het mijzelf in elk geval. Een 
stap terug qua niveau, naar de meso-  en micro wereld, is deze thesis over de overlever ook 
actie van verzet tegen de systemen en kan de stem van overlever op de barricades daartoe 
bijdragen. Op die manier kan lijden een krachtig appèl voor verzet zijn om de wereld waarin 
de overlever leeft te transformeren. Geraakt worden in en door het lijden is de eerste vereiste 
voor ethische raakbaarheid zoals Lévinas dat beredeneert (zie H 4.3.2). 
7.5. Cripping Context: de wereld waarin de overlever leeft 
Het is een wereld waarin het de overlever wel of niet lukt om burger te zijn of worden heb ik 
willen laten zien in de vorige paragraaf. Burgerschapsidealen, belicht door Abma, Kal en 
Vosman, passeren in deze laatste paragraaf een enkele keer de revue omdat je niet over een 
gastvrije participatiesamenleving kunt praten of denken zonder de term burgerschap te 
noemen. Ik ga echter niet al te diep in op de discussie rondom de vele perspectieven op 
burgerschap. Hoewel illustratief voor de wereld waarin de overlever leeft, voert het in dit 
bestek te ver om dit debat uitvoerig erbij te betrekken.  




Mijn focus is het ‘heel laten’ van de overlever in deze cripping context, met het oog op een 
gastvrij onthaal (Kal, 2001), gevoed door de uitkomsten uit mijn onderzoek. De verbeelding 
van de inzichten uit het praktijkonderzoek van Robert McRuer (2018) bieden mijns inziens 
goed zicht op de wereld waarin de overlever leeft. Hij laat een wereld zien, waarin de 
overlever aan het zicht onttrokken wordt door ideaalbeelden en zichzelf daarentegen in al zijn 
onbeholpen eigenheid wil laten zien om te schokken en alternatieven te bieden. Ik zal deze 
context aanvullen met inzichten uit de andere gekozen bronnen en invullen met de stem van 
de overlever, zij het op bescheiden schaal omdat hun stem zwak klinkt in dit brede 
perspectief. 
McRuer zag gehandicapten, waaronder hij ook de chronisch zieken schaart, in Madrid 
openlijk in opstand komen tegen ‘het kind van de rekening zijn’. Hij brengt deze praktijk 
theoretisch in verband met het proces van vermaatschappelijking29 (idem, 2018), wat 
wereldwijd omarmd is en ook nu volop actueel in de participatiesamenleving (Kal et al., 
2013). Degenen die hierin het hardst getroffen worden zijn vaak de mensen met een niet 
zichtbare handicap of welke zich niet elke dag op dezelfde manier zo duidelijk toont: zoals 
autisme of een chronische psychische ziekte, zegt McRuer (2018, p 127).  
Ik wil dat de overlever in beeld komt 
De overlever past in dit profiel: ‘ik moet telkens opnieuw uitleggen dat ik niet ben zoals zij en 
dat het me niet lukt om zomaar gewoon mee te doen’. Zij lijken aan de buitenkant te veel op 
de standaardmens op wie het burgerschapsideaal is gebaseerd om de vermaatschappelijking 
volop uit te kunnen oefenen (Kal, 2001, p 154), zonder dat hun kwetsbare binnenkant gezien 
wordt. Hiermee wordt het gezondheidsideaal extra ziekmakend zegt Kal. In het geval van de 
overlever uit mijn empirie komt dit bovenop een sterker ervaren van de kwetsbaarheid. ‘Ik 
ben in meerdere opzichten de dupe van het systeem en de bezuinigingen: eerst door mijn 
beperking en vervolgens omdat ik niet aan de normen voldoe en dan ook nog eens gekort 
wordt, ik voel me nota bene kleiner na mijn rehabilitatie dan ervoor!’. Kal wil hierom ook 
buiten het institutionele perspectief een lans breken voor kwetsbaar burgerschap middels 
kwartiermaken (2001, p 156). Het is volgens haar nodig om zorgzaam burgerschap in de 
breedst mogelijke zin te koppelen aan zorgzame, sociale, culturele, politieke en economische 
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praktijken, zoals ook McRuer en Abma doen in hun praktijk van theorievorming. In deze 
koppeling blijft het van belang om we ons allemaal los maken van de gevestigde normen, 
deze opschorten en in een tussenfase van ongemak en realisatie durven verblijven zegt Kal. 
Alleen zo is het mogelijk om de strijdigheid voluit te erkennen, zonder deze eenzijdig bij de 
ander te leggen (Abma, 2017, Kal, 2001), als ‘kind van de rekening’ (McRuer, 2018), zoals de 
overlever dit ervaart.  
Dit is de cripping context waar ik naar refereer in mijn onderzoek, die we allen zouden willen 
transformeren en waarbinnen de overlevers deurdoun, met de ene voet voor de andere.  
 “They can cut back the flowers, but they cannot hold back the spring” (McRuer, 2018, 
p. 232).  
McRuer (2018) ziet verzet als een mogelijke vlam voor transformatie. Hij toont aan dat het 
een ontwrichtend effect op de samenleving kan hebben om als gehandicapte zelf in het 
openbaar ‘het onzegbare ludiek en kunstzinnig onder de aandacht te brengen een stem van 
verzet’ (= crip resistance), en hiermee te eisen dat invaliditeit centraal komt te staan in ons 
begrip op economische politiek en ongelijke ontwikkeling. De wereld kijkt naar deze 
belichaming van verzet van en door de gehandicapte ‘ander’, huivert (cripping effect) en 
‘moet’ er iets mee concludeert McRuer in zijn onderzoek (2018). Volgens McRuer winnen ze 
terrein op diverse plaatsen in de wereld met hun eis voor invaliditeitsrechtvaardigheid (idem, 
2018, p 30). Hij roept na deze conclusie de gehandicapten op om het publiekelijk uit te 
schreeuwen de stem te verheffen en zodoende ‘eigen ruimte’ in het politieke systeem in te 
nemen (McRuer, 2018, p 91).  
Hij erkent en definieert hiermee het onzegbare lijden, het gebrek aan zelfbeschikking, 
bekrachtigt het zoals de gehandicapten beoogden en nodigt de samenleving op dit ook te 
doen. Ik herken hierin een actie van opschorten, het nog niet in actie komen, maar eerst het 
ongemak op je in laten werken zoals Kal beoogt met kwartiermaken.  
McRuer legt de verbanden, haalt de overlevers uit de verdrukking, voegt de beelden samen en 
laat ze zelf spreken tot wie het wil en kan zien.  
De beelden en het betoog raken mij als zorgethisch onderzoeker recht in mijn hart. Ik schrik 
ervan hier bevestigd te zien wat ik privé en in mijn werk als vermoedde: de samenleving is 




uitvergroting en de verbeelding voel ik de raakvlakken met de overlevers binnenkomen. Het 
steunt me in mijn zorgethische zoektocht om te zien dat er op zo grote schaal stemmen van 
ongenoegen te horen en te zien zijn, van mensen die zichtbaar gewoon zichzelf willen kunnen 
zijn en in het politieke hun ruimte nemen. Het is een pleidooi voor verzet die ik op kleinere 
schaal voor de overlevers heb willen voeren middels deze thesis omdat ik het de overlevers 
niet zelf zie doen. De overlevers ervaren wel de gevolgen van bezuinigingen en on-
gastvrijheid, maar hebben hier zelf geen hele grote gedachten over omdat ze ‘doordoen’ en 
overleven. In die zin is het ‘ver van hun bed’, doch inhoudelijk spreken deze protesten zeker 
namens de overlevers. Ze bekrachtigen de verhalen van de overlevers in hun relevantie en 
daarmee ook de relevantie van mijn onderzoek in de cripping context van de 
participatiesamenleving.  
Ik laat de overlevers spreken door hun verhalen die ik verwoord. 
De beelden van de cripping resistance (McRuer, 2018) laten bovendien zien dat de overlever, 
hoewel alleen in zijn alledaagse ploeteren, daarentegen in de wereld niet alleen staat. 
Schijnbaar behoren ze individueel tot een miskende groep in de samenleving die zich in de 
ander op enige afstand anoniem herkent en van zich kan laten horen om de wereld wakker te 
schudden. Deze herkenning van verdrukking spreekt ook uit de oproep van de overlever bij de 
laatste uitkomst: ‘natuurlijk zijn er meer van ons binnen en buiten jouw praktijk die zich 
zullen herkennen in mijn persoonlijk verhaal. Ik ben zeker niet de enige: laat mij als persoon 
er alsjeblieft bij horen zoals ik ben en laat mij over mezelf kunnen beschikken’. 
Box: Reflectie op mild individueel verzet 
De culturele uitingen die McRuer laat zien zijn meestal collectieve bewegingen, maar 
hij laat ook individuele acties zien die enorm verontrustend en ontwrichtend werkten. 
Voor mijn onderzoek voert het te ver om hierop in te gaan. Het heeft me wel 
geïnspireerd om de stem van een van mijn cliënten te laten zien in haar kunstwerken 
ter omlijsting van het beeld de overlever (zie culturele epiloog Ellen Ruikes). In feite 
laat iedere respondent een eigen vorm van verzet zien: als ze de instanties en de 
samenleving oproepen om specifiek naar hun persoon in hun specifieke situatie te 
kijken en hun zelfbeschikking te (h)erkennen (zie H 6.3.4; ‘box gastvrijheid …’). Ze 
voelen zich geroepen om dit te zeggen omdat ze ook spreken namens de andere 
respondenten uit mijn onderzoek. 
Vanuit dit perspectief, ‘blijkbaar zijn er meer van ons’, begrijp ik het lastig te bevatten derde 




leven komen. Hierdoor is de overlever als groep te beschouwen aldus Vosman, sterker nog: 
als verdrukte culturele klasse (idem, 2018), die eisen opgelegd krijgt door de heersende 
burgerlijke elite in de samenleving (Abma, 2017).  
Bij Abma is deze ‘elite’ in sociologische zin bedoeld. Degenen die tot de uitverkoren behoren 
vallen binnen de norm. Sterker nog: de norm is op en door hen gemaakt, waardoor ze anderen 
hun normen in meerder opzichten opleggen en machtsverschillen laten ontstaan (zie H 7.4). 
Er is sprake van een burgerlijke elite en een onderdrukte vergeten groep. Vosman zegt dat 
onderdrukking zich in de levensvorm eerder toont als ‘verdrukking’, een meezogen worden in 
andermans progressieve ideaal, waardoor het als een van de klassen [gender, race en class] 
uit het zicht verdwijnt. ‘Ik ben nu eenmaal anders, maar ik moet wel worden zoals ‘zij’, ze 
zien me niet zoals ik ben, soms heb ik het idee dat ze me helemaal niet zien zelfs’ zegt de 
overlever in mijn onderzoek. Kal adresseert deze eenzijdige assimilatie net als Vosman, maar 
noemt het ‘een onderdrukkende gelijk-wording’, omdat aan de strijdigheid voor bijgegaan 
wordt. De ‘anderen’ hebben een grotere stem dan ‘de ander’, zegt Kal, ze zien het geschil niet 
en sluiten andere perspectieven dan de hunne uit.  
Ik wil dat de overlever er mag zijn 
In deze theoretische beschouwing heb ik willen laten zien welke ‘andere stemmen er klinken’ 
in sociologisch en zorgethisch onderzoek die van belang kunnen zijn voor de verdieping en 
context van mijn uitkomsten. Ik heb dit gedaan vanuit het perspectief dat waarnemen van 
spanningen soms beter is dan oplossen (Vosman, 2018). Toch schemeren er al wel enkele 
visies voor oplossingen door de waarnemingen heen. Ik zal ze in het volgende hoofdstuk iets 
beter belichten, met name de gastvrijheid en belonging, als bijdrage voor de volgende 
discussie. 
In hoeverre draagt het waarnemen van de spanningen waarbinnen de levensvorm van 
overleven bestaat bij, als een vorm van oplossing, … aan een zorgzame samenleving? 





Hoofdstuk 8. Zorgethische discussie op de uitkomsten 
Nu we de overlever beter hebben leren kennen in hun lijden, kwetsbaarheid en relationaliteit 
(zie H 6) en dit geplaatst hebben binnen de theoretische zorgethische context (H 7), wil ik in 
dit hoofdstuk de drie deelvragen proberen te beantwoorden (8.1-3). Ik ga hiertoe in discussie 
met de uitkomsten. Mijn zorgethische reflectie over een gastvrije, zorgzame en rechtvaardige 
samenleving loopt hier doorheen en komt specifiek in deelvraag drie aan de orde. Dit 
hoofdstuk is een spannende tussenstop in mijn zorgethische zoektocht naar: 
de kritische zorgethische vraag die ik eerder vanuit de bevindingen stelde:  
Wat betekent zelfredzaamheid in onze participatiesamenleving als je relationele 
afhankelijkheid hierin scherp aan het licht komt en je het zonder institutionele ruimte 
voor zelfbeschikking moet rooien?  
8.1. Hoe kleurt de overlever de levensvorm van overleven in? 
Uitkomst 1 en 2: Overleven gaat in mijn eigen tijd en tempo, waarin ik primair geleid 
wordt door mijn lichaam en mijn emoties en hier zodanig mee om moet gaan dat ik 
hier zo weinig mogelijk hinder van ondervind …  
In deze deelvraag gaat het om de geleefde ervaring van de overlever zelf, die ik in de 
bevindingen zo veelzijdig mogelijk heb ingevuld. Ik geef hier een samenvatting van de 
inkleuring van de levensvorm van overleven, met focus op de spanningen die het bloot legt 
met betrekking tot lijden, kwetsbaarheid en zich welkom weten. In het hoofdstuk van de 
bevindingen is het beeld vollediger, maar het zal wel gedeeltelijk terugkomen hier. 
Lijden aan een chronische beperking is altijd aanwezig. De overlever is hierin kwetsbaar en 
sterk tegelijk, maar deze tweeledigheid is moeilijk uit te leggen en wordt niet als zodanig 
erkend door de buitenwereld, waardoor spanningen uitvergroot worden. Er is sprake van 
catastrofaal lijden omdat hun leven nooit meer hetzelfde zal zijn als voor de beperking. Het 
vervolg van hun leven is per definitie anders dan voorheen, hun dromen vervliegen en 
opgebouwde levenstandaard gaat wankelen. Hier hebben ze zich toe verhouden, want ze 
overleven, in moeizame stapjes voorwaarts en af en toe lukt ook dit zelfs niet. Dit is de 




een levensvorm. De inmenging van anderen die verwachten dat ze participeren, dus wel weer 
zo gewoon mogelijk meedoen, haalt hun uit dit precaire evenwicht. Deze inmenging kan ook 
goed bedoelde hulp zijn, waardoor ze echter opnieuw geconfronteerd worden met hun 
kwetsbaarheid en grenzen. Ze willen niet gered worden, want ze redden zichzelf al in het 
dagelijkse ploeteren. Beiden zorgen voor extra interne spanningen en verergerd lijden bij tijd 
en wijle.  
Voor wie als buitenstaander de emoties wil zien die met deze spanningen gepaard gaan, 
kunnen ze als venster dienen voor wat er toe doet. Voor de overlever is dit een uitgemaakte 
zaak. Met name dit emotionele lichamelijke kompas als een venster is een specifieke 
inkleuring van de verder passende levensvorm van overleven die Vosman uitgetekend heeft. 
Daarnaast brengen de eigen woorden en verhalen van de overlever ons wellicht dichter bij wat 
er voor deze gewone ‘andere’ mensen van belang is, in doorleefde mensentaal als tegenpool 
van het jargon van de beleidstaal.  
Juist dit emotionele kompas zien en erkennen vraagt een andere, zorgethische manier van 
kijken van de buitenwereld zagen we. We moeten ons gangbare oordeel opschorten en ons 
willen laten raken door het vreemde van degene die niet in ons tempo mee kan bewegen. Dit 
is ongemakkelijk en daarbij is het ook nog van belang om dit ongemak zelf, dit geschil, te 
erkennen en te laten bestaan, het niet letterlijk op te (doen) lossen. De begrippen passibilité en 
strijdigheid kunnen ons hierbij van dienst zijn in de praktijk, zodat we ons kwetsbaar kunnen 
opstellen tegenover dat wat ons vreemd is: in de tussenruimte ontvankelijk worden voor het 
appel dat van het catastrofale lijden uitgaat. Dat is feitelijk wat de overlever ons vraagt: ‘zie 
en hoor mij zoals ik ben en laat me zo zijn, dit kost me al moeite genoeg’. ‘Mijn lichaam is 
mijn emotioneel kompas en begrenzing, daar heb ik het mee te doen en de buitenwereld ook 
als ze zorgzaam voor me willen zijn’.  
Dit is een proces van kwartiermaken wat mogelijk verzet kan oproepen bij de ander door het 
ongemak van het vreemde. Als bijvangst kan de overlever zelf kwartiermaker zijn op deze 
manier, omdat gewone mensen die zichzelf geweld aan moeten doen om het vol te houden 




Kwetsbaarheid bij de overlever heeft vele gezichten, zagen we in de uitkomsten van deelvraag 
2. De overlever geeft ons hiermee inzicht in hoe we hen heel kunnen laten in deze 
kwetsbaarheid.  
8.2. Welke zorgethische betekenis krijgen lijden, kwetsbaarheid en relationaliteit? 
Uitkomst 3 en 4: … in een ruimte gedeeld met begripvolle anderen … 
Kwetsbaarheid wordt vaak ingevuld met dat je eerst hulp nodig hebt en ruimte moet krijgen 
voordat je aanspraak kunt maken op de zelfredzaamheid in jezelf. Uit de bevindingen kwam 
dit ruimte krijgen echter als beperkende factor naar voren, omdat hier begrip voor nodig is.  
Verrassend vond ik dat de eigen lichamelijke kwetsbaarheid een gegeven lijkt in de meeste 
gevallen en dat de afhankelijkheid van hun lichaam een feit is. Hiermee zijn ze zelfredzaam 
geworden en leven ze met de spanning, ook als ze hulp nodig hebben voor dagelijkse hobbels. 
Ze hebben echter geen empowerment nodig omdat ze kwetsbaar zijn, in tegendeel: het maakt 
soms extra kwetsbaar. Die kwetsbaarheid is een op-nieuwe confrontatie met hun beperkingen, 
zorgt voor onbalans enerzijds. Anderzijds zorgt het voor extra afhankelijkheid van systemen 
en regels waarbinnen ze niet (meer) over zichzelf kunnen beschikken en waar ze geen begrip 
voor ondervinden. Met name dit laatste maakt weer extra kwetsbaar. Dit is een sociale 
kwetsbaarheid die uitvergroot wat ze in relationele sfeer ook tegenkomen als ze keer op keer 
uit moeten leggen wat er met hen is en dat ze niet zomaar gewoon mee kunnen doen met de 
anderen. De afhankelijkheid verschuift van het kwetsbare lichaam, naar relationele 
afhankelijkheid en gebrek aan macht in het maatschappelijke speelveld, wat een precaire 
kwetsbaarheid met zich meebrengt.  
Het is deze precariteit waardoor de overlever kan lijden aan participatie, in de zin van 
lijdelijkheid wat lijdzaamheid geworden is. Het is daarom aan de samenleving om hiervoor 
binnen de systemen ruimte te maken, uit zorgzaamheid zodat iedereen zijn leven kan leiden. 
De overlever heeft het te druk met overleven om hiervoor op de barricades te gaan staan. 
Daartoe is het nodig dat degenen die de regels maken, accepteren dat niet iedereen aan hun 
gezonde normen kan voldoen. Als de overlever niet in staat is om dit zelf te verwoorden 
kunnen onderzoekers bemiddelen in de verbeelding, zoals in participatief onderzoek of 




participatie die niet als zorgzaam en gastvrij ervaren wordt en waar veel boosheid en frustratie 
achter vandaan komt. Ik wil het echter nog sterker stellen: we komen pas in actie, uit onze 
eigen lijdzaamheid, als we echt geraakt worden, zoals ik eerder beschreef. Dus misschien is er 
naast de bemiddeling van de onderzoeker het ludieke openbare verzet van de overlever zelf 
hard nodig. Mogelijk dient het ter uitvergroting van het probleem wat we verdrukken in de 
cripping samenleving, ter ondersteuning van de overlever of om begrip te kweken in de 
samenleving, om te raken en de ogen te openen.  
8.3. Zorgethische reflectie op zorgzaam, rechtvaardig en gastvrij geordend 
samenleven  
Uitkomst 5: …in een samenleving waar ik mag zijn zoals ik ben, betekenisvol kan 
zijn en gewaardeerd word met een passend loon zodat ik minder hoef te ploeteren om 
te overleven. 
De bevindingen uit de derde deelvraag heb ik gerelateerd aan sociale theorieën die de 
cripping context analyseren en concepten hebben ontworpen waarmee ze de samenleving 
confronteren of willen transformeren. Hoe zien, om te beginnen, ‘de andere stemmen’ in dit 
zorgethische debat een mogelijke zorgzame, rechtvaardige en gastvrije samenleving in de 
praktijk ontstaan? Ik maak hier een kleine verdieping op de al beschreven inzichten, voordat 
ik mijn eigen reflectie hierop geef. 
De kernboodschap van de overlever, die in uitkomst 5 samenkomt, is te herkennen in de 
concepten ‘gastvrijheid’ en ‘belonging’. Dit laatste begrip is afkomstig uit Disability studies 
en benadrukt de wederzijdse beweging tussen de context of samenleving en de persoon. Het is 
een welkom heten, verbinding mogelijk maken, je welkom weten en verbinding maken. Het 
gaat uit van ‘beeing’ [wie je bent, zonder jezelf geweld aan te doen, in je eigenheid] en 
‘belonging’ als basisbehoefte [iedereen wil erbij horen] en ‘becomming’ [het is gewoon dat je 
er bent, maar ook dat je daarbij gewaardeerd wordt om wie je bent en wat je meebrengt, zodat 
je groeit] (Kal et al., 2013, p 140). Het wordt door Abma bovendien gebruikt als thema in 
plaats van het huidige participatie wat verworden is tot een ‘red jezelf en pas je aan’. 
Participatie is in deze zin geen doel, maar onderdeel van de zoektocht naar een goed leven, 
waar je erbij hoort. Deze participatie vraagt om gastvrijheid, zorg en ondersteuning en 
bovenal om ruimte voor andersheid (Kal, 2001). Met name dat laatste benadrukt McRuer, 




zorg voor draagt in een rechtvaardige samenleving. Het gaat niet alleen om economische 
successen aan de voorkant en zorg voor de chronisch kwetsbaren aan de achterkant zegt hij. 
Deze zorg voor de overlever moet op de voorgrond, zodat die zichzelf kunnen blijven, ze 
ontberen deze zorg. 
Waar komt mijn spannende zorgethische zoektocht op uit en welke spanningen blijven 
onbeantwoord of bestaan?  
Als ik het appèl volg om op de een of andere manier in actie te komen voor goede zorg in 
deze particuliere situatie, wat is dan een passende actie in mijn ogen? Welke van de 
besproken invalshoeken doet het grootste appel op de waarnemer in de cripping context en 
brengt transformatie op gang? Daar ben ik ondanks dit onderzoek nog niet helemaal uit omdat 
het complex probleem is waar misschien geen pasklaar antwoord op te geven is. Of hangt dat 
van de dimensie af [eigenwelt, mitwelt en umwelt] (zie bijlage 8) waarbinnen we zorg 
positioneren. In deze optiek zouden de invalshoeken elkaar kunnen bestuiven en door elkaar 
heen lopen. De focus start bij allemaal in een andere dimensie, maar heeft de intentie en 
potentie om uiteindelijk invloed op alle drie de dimensies te hebben. Daarom wil ik hier niet 
het onderscheid maken, maar het wel opmerken als een van de openstaande bevindingen.  
In mijn onderzoekspraktijk heb ik dit dilemma in het klein benaderd. Ik wil hier eigenlijk niet 
helpen, maar doen wat helpt, of dat nu actie inhoud of juist niet en of dit nu als 
zorgprofessional is of als onderzoeker. Dit is misschien waar ‘passibilité’ [lijdelijkheid] 
tegenover ‘cooping’ [wat actie inhoudt] komt te staan en waar ik moet kiezen.  
Als er een ding voor mij uit het onderzoek gekomen is als actie voor goede zorg dan is 
het: kijken wat het voor deze overlever zelf betekent. Dat is ook de Gestalt zien. 
In mijn optiek is passende zorg niet los te zien van relaties en context in de samenleving. 
Mensen leven in een web, ook al weten ze als individu te overleven en ‘door te doen’. In dit 
web zijn we, horen we en groeien we in onderlinge afhankelijkheid. De levensvorm van 




Door hier vanuit de leefwereld op in te zoomen zijn voor mij de noties van kwetsbaarheid, 
afhankelijkheid, zelfredzaamheid en veerkracht gaan schuiven, noties waar ik als 
zorgprofessional op in moest spelen om te empoweren. Het lijkt voor de overlever te gaan om 
iets heel specifieks wat nauwelijks ‘zegbaar is’, maar wel gehoord en gekend moet worden. 
Kwetsbaarheid blijkt alle bovengenoemde noties ineen te zijn, verstrengeld met de vorm 
waarin relaties in de omgeving steun geven, of waarin empowerment dient als cooping-
strategie. Dit persoonlijke web van de overlever lijkt een eigen veerkracht te hebben, wat 
weinig te maken heeft met een persoonlijke eigenschap van de overlever. Het hangt sterk af 
van het begrip van de omgeving voor de kenmerkende spanning tussen wat er nog wel lukt en 
nog net niet. Veerkracht maak of breek je samen zeggen ze, zodat je kunt blijven deurdoun, 
min of meer. Van groeien is helaas niet echt meer sprake: ‘het is wat het is’.  
Wat kunnen we hierin van ‘de overlever’ leren, als mens, zorgverlener en 
samenleving, welke kennis ten aanzien van passende zorg hebben zij te bieden?  
Uiteindelijk gaat het in hun verhaal van het lijden om gezien en gehoord te worden, heel 
gelaten worden en zich welkom te weten, zoals ze zijn, met ruimte om zelf aan de bal te 
mogen blijven. In veel gevallen vragen ze met name om hun web intact te laten. Het gaat het 
hen niet om een oplossing, maar om het verlangen de ruimte te krijgen om hun eigen weg te 
gaan binnen begripvolle relaties in een gemeenschap. De enige oplossing die ze vragen is een 
voldoende financiële honorering voor wat ze doen, zodat hun levensstandaard niet ook nog 
precair wordt en hun voortdrijft om het web te verlaten, wat hun catastrofaal lijden zou 
vergroten. Dit is een debat wat ik hooguit aan kan zwengelen over beleid dat op uiteindelijk 
op grote afstand van de praktijk gemaakt wordt. Daar focus ik in dit onderzoek niet op. 
Wat is dan het normatief aspect van goede zorg? Bij alles wat ik hierover zeg, heb ik het 
gevoel dat ik mijn goede bedoelingen bevries in beleidstaal. Hiermee doe ik de overlever 
geweld aan, die vraagt om een persoonlijke aanpak, dan palm ik hem evengoed in. 





Soms betekent ‘goede zorg’ voor de kwetsbaren ‘helpen’ en soms is het vooral ‘waarnemen, 
erkennen en ruimte bieden’ heb ik vanuit de praktijk geleerd. Het ging om zien waar het 
wringt, waar de zorg ontbreekt en wat helpen kan inhouden, vooral als je kiest om lijden 
centraal te stellen. Jezelf kwetsbaar en raakbaar opstellen mag hierin voor mij niet ontbreken.  
Het staat of valt met het je ethisch laten raken door de spanningen heb ik gemerkt. 













Hoofdstuk 9. Conclusie en aanbevelingen 
In dit hoofdstuk sta ik stil bij mijn zorgethisch concern (9.1) uit de probleemstellingen (zie H 
3.3), die ik gekaderd heb in ‘de overlever’ en de onderzoeksvragen. Ik vat samen hoe de 
bevindingen uit mijn onderzoek bijgedragen hebben om de hoofdvraag in te vullen en wat 
mijn mogelijke bijdrage aan het zorgethisch debat zou kunnen zijn en wat er aan spanningen 
openblijft (9.2). Vervolgens breng ik de beperkingen van mijn onderzoek ter sprake (9.3) en 
wat het daarentegen toe zou kunnen voegen als ‘nieuwe zorgpraktijk’ (9.4). Ik doe hieruit 
aanbevelingen voor verder onderzoek, met enige kanttekening (9.5). Tenslotte neem ik extra 
ruimte om te reflecteren op de gekozen methode (9.6), omdat dit een speciale focus is mijn 
onderzoek, namelijk de focus van de toegevoegde waarde van het zien van de Gestalt in 
zorgpraktijken. 
9.1. Zorgethisch concern en hypothese 
Ik ging er bij aanvang voorzichtig van uit dat mijn onderzoek naar de levensvorm van 
overleven, deze levensvorm zou kunnen inkleuren en het debat over de stem en ruimte voor 
de kwetsbaren in de samenleving in beweging zou kunnen brengen, waar de cliënten in mijn 
zorgpraktijk zo op hopen en collega zorgethici naar streven in hun onderzoeken. 
“het leven berust op beweging”  
Aristoteles 
9.2. Conclusie en toevoeging aan het zorgethisch discours 
Achteraf wil ik voorzichtig zeggen dat deze inkleuring [de bevindingen] behalve beweging 
zelfs inhoudelijk iets toe zou kunnen voegen aan het debat. Ik heb ruimte voor de overlever 
gemaakt doordat ik vanuit bestaande spanningen naar de mensen zelf heb geluisterd, naar het 
‘onzegbare’ waarin het geschil tot uitdrukking komt. a) Ik heb laten zien wat het betekent om 
deze overlever te zijn en b) wat er in het geding is om te rehabiliteren, te bestaan in deze 
cripping wereld die hen de gevolgen laat dragen van bezuinigingen en c) wat er zichtbaar en 
hoorbaar wordt in de samenleving als deze groep of klasse zelf ruimte maakt [als 
kwartiermaker] om hun verzet te tonen en woorden te geven. Dit heeft geleid tot het inzicht 
dat de overlever ons ethisch zou kunnen raken om voorzichtige transformatie teweeg te 
brengen richting een zorgzame, rechtvaardige en gastvrije samenleving, mits we ons durven 
laten raken als mens, instituut en als samenleving. Mits we de overlever willen zien zoals hij 




Een bijzondere toevoeging aan dit debat zijn denk ik de inzichten die McRuer als vreemde 
eend in de bijt ons liet zien. Een interessant detail hierbij is dat hij op 15 mei 2011, als totaal 
onbedoeld in een demonstratie van ‘Los Indignados’ terecht kwam in Madrid en hierdoor 
geraakt en totaal gefascineerd werd. Hij heeft vanaf dat moment als professor Engelse taal in 
diverse perspectieven (sociologisch, economisch, cultureel, disablity studies) grenzen 
overstegen met het embodiment van zijn bezuinigingstheorie. Hiermee denkt hij in mijn ogen 
[onbewust] zorgethisch30, vanuit een betrokkenheid op de overlever zelf in een internationale 
context en raakt de toeschouwer in het hart. Ik heb dat als een verrijking op het zorgethisch 
perspectief van het politieke ervaren, ondanks dat ik slechts een tipje van zijn sluier heb 
opgelicht. Misschien maakt zijn perspectief een verbinding tussen het zorgethisch discours en 
het neoliberale resultaat-denken, het zet in elk geval op een ‘andere’ manier aan het denken. 
De culturele uitingen maken meer duidelijk dan duizenden woorden (zie Epiloog, a). 
Verder vind ik het vooral spannend wat ik met mijn onderzoeksresultaten op kleinere schaal 
zou kunnen betekenen bij de makers van sociaal beleid, wetende dat dit een precair terrein is 
om de systeemwereld te veranderen. Zouden de bevindingen duidelijk kunnen maken dat het 
hier om een verdrukte groep gaat en dat participeren in de samenleving soms betekent, je 
eigen gang kunnen gaan, als individu, ingebed in regels die dat mogelijk moeten maken? 
Emotionele bevindingen zijn spannend om tot je door te laten dringen zagen we en dat zal ik 
ook in het vervolg van dit discours ondervinden als ik mijn bedrage wil continueren. Hoe ik 
dat zal doen… in de bemiddelaarsrol, als onderzoeker … of toch beter als zorgverlener … of 
gecombineerd … wie weet. Of moeten de overlevers zelf als groep de straat op gaan om van 
zich te laten horen, dat het menens is?  
  
                                                          
30 Etics of Care is “… via an engaged inquiry into their practices, to inquisitively and critically think along with 
people, organizations and policymakers that care, dealing with issues that bother them, that invigorate them to 






Reflectie: Blijvende spanningen in de interactie tussen zorgpraktijken? 
Is dat wat er wringt tussen praktijk en wetenschap en wat ik dichter bij elkaar hoopte 
te brengen? Dat het spannend blijft hoe de wetenschap de zorg in de praktijk kan 
beïnvloeden en andersom? Of is dat vooral op beleidsniveau een issue vanwege 
systemen die ver van de praktijk af staan?  
9.3. Beperkingen van het onderzoek 
Transformatie zal in de zorgpraktijk een weerbarstige weg zijn, als mijn onderzoeksproces 
hier een voorbeeld van is. Wat kun je als wetenschapper eigenlijk betekenen? Wetenschap 
kan soms zo net ver van het rauwe leven afstaan als van het beleid. De overlevers vroegen me 
zelf: ‘wat denk je hiermee te kunnen bereiken’? Bovendien geeft het slechts een 
momentopname te zien, zeker binnen de scope van een master. Dit zijn twee beperkingen van 
het onderzoek waar ik me van bewust ben en hier bij stil wil staan. 
Met dit onderzoek kon ik echter vrij letterlijk in de praktijk gaan staan en het rauwe ervaren, 
omdat ik er ook voor mijn werk kwam. Tijdens deze formulering van de conclusie sta ik er 
nog steeds middenin, zij het figuurlijk omdat er geen eindconclusie is, er blijven spanningen 
open. Dat hoeft ook niet, want het is een doorlopende weg gebleken, een proces. Ook dit is 
wat het is en daar heb ik enigszins vrede mee. Deze doorlopende weg heb ik met name 
ervaren toen ik eindrapporten voor de respondenten moest schrijven als zorgprofessional. Ik 
wilde deze mensen als overlever in beeld brengen bij het UWV zoals ik ze ook in mijn 
onderzoek had gezien. Dit heb ik willen doen om ook na mijn onderzoek recht te doen aan de 
individuele ervaringen. Ik had op een andere manier naar hen geluisterd en hoopte dat ik dat 
ook kon als zorgverlener en dat we hiermee samen een appèl kon doen op de 
trajectbegeleiders bij het UWV. Ik heb de rapportages van de respondenten zo beeldend 
beschreven dat hun ervaring hierin bijna voelbaar was, vergelijkbaar met mijn onderzoek, dat 
ze als het ware zelf spraken om de lezer te raken. Hier wilde ik op kleine schaal 
bewerkstelligen dat de overlever heel bleef en er mocht zijn. Ik heb als het ware de 
onderzoeker en zorgprofessional in mijn verantwoordelijkheidsgevoel bij elkaar gebracht als 
morele opdracht aan mezelf en aan de cliënt als respondent-overlever. Ik moet eerlijk zeggen 
dat dit met aandacht waargenomen is en dat de respondenten [in de hoedanigheid van cliënt] 




anonimiteit als respondenten is niet geopenbaard, dat stond er los van. Dat wil niet zeggen dat 
onze trajecten allemaal als succesvol afgevinkt zijn of dat de precariteit van de respondenten 
opgelost is. De druk was eraf, maar de benarde financiële situatie werd in een enkel geval 
alleen maar groter en zorgde voor nieuwe spanningen. Het dagelijkse ploeteren werd er ook 
niet minder om, maar hun web mocht intact blijven. Mogelijk kwam dat ook omdat de 
trajecten ten einde waren: ze hoefden niet meer direct iets te doen van mij als ‘bemoeizuchtige 
empoweraar’. Maar het moet gezegd dat de toekomstverwachting van de instanties beter werd 
afgestemd op de persoon, als een erkenning van de persoonlijke situatie. Ook van daaruit 
werd de bemoeienis minder, maar ze konden wel een beroep op steun doen als ze dat nodig 
hadden.  
Naast dat ik de respondenten langer volgde in de begeleidingstrajecten dan de duur van het 
onderzoek, is deze doorlopende zorgroute mogelijk een extra toevoeging op de 
wetenschappelijke beperking in deze specifieke situatie. Hiermee zijn de beperkingen 
enigszins omgebogen naar voordelen in de interactie tussen zorgpraktijken, wat ook een van 
mijn aandachtspunten was bij dit onderzoek. Ik heb iets voor het individuele kunnen 
betekenen door de combinatie van de beide rollen, hoe spannend het ook was omdat ik het 
niet kon benoemen door de anonimiteit. 
9.4. De toevoeging van ‘nieuwe zorgpraktijken’ 
Een uitwisseling tussen mijn professionele zorgpraktijk en onderzoekspraktijk, in 
bovengenoemd doorlopende proces en de lessen die hieruit te leren zijn voor de betrokken 
partijen (onderzoekers, professionals, UWV, chronisch zieken, de samenleving, etc.), zijn 
misschien een unieke kans om een ‘nieuwe zorgpraktijk’ in beeld te brengen.  
Hoe zou die uitwisseling eruit kunnen zien? De data die ik uit de mond van de overlever heb 
opgetekend, zijn gevormd in het moment van onderzoek doen door hun verhaal (zie 9.3), 
aangevuld met mijn observaties tijdens de interactie van praktijken. Voor uitgebreider 
fenomenologisch onderzoek, hoe het leven zich toont, zou ik langduriger onderzoek moeten 
doen in de praktijk met observaties. Het echte praktijkonderzoek naar fenomenen vereist dat 
de onderzoeker aanhaakt op de bestaande praktijk en als zodanig in zijn lichamelijkheid net 
als het onderzoeksveld zelf, een actor is en de praktijk mede vormgeeft. Ik zou de Gestalt zelf 




mijn onderzoek, waarbij de geleefde ervaring van de overlever als uitgangspunt kan dienen 
voor een participatief onderzoek. Op die manier zou hun stem als groep nog sterker kunnen 
klinken.  
9.5. Aanbevelingen voor verder onderzoek 
Dit zijn tegelijk mijn aanbevelingen voor verder onderzoek. Het zou bijvoorbeeld interessant 
zijn hoe de huidige praktijk van het politieke, nu we in een Coronacrisis zijn beland, de 
veerkracht beïnvloedt die volgens Hutcheon en Wolbring (2013) in een gezonde samenleving 
zetelt en wat dit teweeg brengt in de levensvorm van de overlever en vice versa. We zagen 
immers ook de notie van veerkracht verschuiven als je binnen de levensvorm kijkt. Ik heb 
sinds Covid-19 er is, veel zien bewegen in mijn zorgpraktijk: van mensen die blij waren geen 
uitzondering meer te zijn aan de kantlijn, tot mensen die helaas geen bijdrage meer durfden 
leveren omdat ze tot de risicogroep behoren van Covid-19. Bovendien zijn er sinds Covid-19 
veel overlevers bij gekomen omdat mensen zeer langdurig lichamelijke klachten houden die 
overeenkomen met die van de overlevers in mijn onderzoek. 
Daarnaast past dit in een lopend debat over het kwartiermaken, gericht op de potentie voor 
transformatie van het bestel van sociale voorzieningen: in welke mate kunnen 
vrijwilligersactiviteiten bijvoorbeeld loonwaardig zijn (Kal et al., 2013)? Ik denk dat we met 
name vanuit de huidige ontwikkelingen door de Coronacrisis een cripping bezuinigingsronde 
kunnen verwachten voor de overlever; de geschiedenis is ons hierin voorgegaan zagen we. 
Bovendien verdampen de betaalde banen voor mensen met een beperking harder dan voor de 
gewone mensen in deze tijden. Als hier een bezuinigingsronde overheen komt houd ik met en 
voor de overlever mijn hart vast. Ja, er is meer aandacht voor de zorg in deze crisis en voor de 
mensen die zorg behoeven. Maar nee, er is tot nu toe geen extra geld naar deze zorgverleners 
gegaan en naar de overlevers in brede zin. En ja, het vrijwilligerswerk wat op grote schaal 
door de ‘gewone’ mensen is gedaan om de samenleving draaiende te houden is gehonoreerd. 
Maar nee, er was geen plek voor overlever voor dit werk omdat ze tot de kwetsbare doelgroep 
van Corona behoren. Is hierdoor het vrijwilligerswerk ook her gewaardeerd, als arbeid, met 
een dito beloning en status qua participatie-eis? Ik ben erg benieuwd wat we hier als 
onderzoekers in de praktijk van het politieke nog in kunnen bijdragen in de toekomst, vanuit 




9.5.1. Een reflexieve kanttekening in het kader van vallen, opstaan en weer doorgaan 
In het kader van slachtoffer zijn van de crisis kan ik ook wat dit betreft relateren aan 
de overlever. Ik ben mijn baan kwijtgeraakt in dit coronaproces, net voordat het 
studiejaar eindigde. De re-integratietrajecten werden onvoldoende uitgezet door het 
UWV om mij nog in dienst te kunnen houden; een scherpe contradictie in een 
coronatijd waarin er grote werkeloosheid heerst en ik daar juist als re-
integratiebegeleider geen opdrachten meer voor krijg. Een praktijkonderzoek ligt 
hierdoor voor mijzelf minder voor de hand in mijn hoedanigheid als zorgverlener. Ik 
zal na deze thesis me moeten beraden op hoe ik weer op ga staan en doorga in het 
appèl wat de overlever op me doet. Het vallen- opstaan- en deurdoun blijft een thema 
voor me (H 1.1.; Epiloog b).  
9.6. Methodische beschouwing en persoonlijke reflectie 
In deze beschouwing op de keuze van de methode van de Gestalt, loop ik de volgende vragen 
bij langs. ‘Hoe ben ik met deze methode omgegaan? Wat heb ik ervan geleerd? Wat is de 
mogelijke toegevoegde waarde van deze onderzoekbenadering voor mezelf en de zorgethiek’? 
Met de insteek om vanuit spanningen te denken en op zoek te gaan naar de Gestalt in het 
verkrijgen en interpreteren van de data, was ik me ten volle bewust dat ik in een allesbehalve 
rechtlijnig onderzoeksproces stapte. Om met Carlo Leget en Frans Vosman te spreken: het is 
een ‘muddling through’, als je als onderzoeker in de alledaagse, botsende ervaringen mee 
beweegt. Dat het echter zo complex was had ik me niet van tevoren kunnen bedenken, 
hoewel…? Het was vooral een intuïtieve keuze dat het bij mijn onderzoek zou passen. Het 
drong zich aan me op als een Gestalt: alsof ik het persé al doende wilde leren leek het wel. Op 
reflexief-rationele wijze heb ik een serieuze poging gedaan om vat proberen te krijgen op de 
complexiteit die dat met zich meebracht, deze te tonen en tegelijk in stand te houden. Dat heb 
ik gedurende deze hele thesis als reflecties weergegeven tussen de tekst door. Ik laat daarin de 
waarde zien voor het onderzoek en het is aan de lezer om hierin mee te denken of er kritisch 
over te zijn. Het heeft immers ook die andere kant: het ongrijpbare trage proces van geduldig 
waarnemen om de Gestalt op te sporen. 
Is dit waarom het onderzoek een jaar langer geduurd dan gepland? Hoewel ik het proces zo 




de wirwar van ervaringen en data. De spanning die ik verwachtte in het onderzoek als bron 
van beweging, van doordoen, heeft mijzelf ook letterlijk laten ploeteren. Erger, het heeft me 
ook af en toe verlamd en verdrietig gestemd: dat dit zo lang moest duren voordat ik er vat op 
kreeg. Bij het begin van het onderzoek dacht ik: ‘ik ken deze mensen, ik weet wat ze beweegt, 
ze kunnen iets bijdragen aan ons begrip over deze groep in de samenleving’. Gaandeweg 
dacht ik daarentegen: ‘waarom onderzoek ernaar doen als ik bij de eerste indruk van hun 
verhalen al wat zinnigs te vertellen heb en er gedurende het onderzoek steeds minder vat op 
krijg?’  
Deze heen en weer beweging van theorie naar empirie via spanningen en eigen ervaringen 
deed me aan de ene kant telkens even ontsnappen aan de complexiteit. Aan de andere kant zag 
ik hierdoor van een afstand de onderlinge verbanden van deze complexiteit (zie bijlage  14). 
Ik denk dat ik in dit proces de Gestalt aan den lijve heb mogen ervaren, zonder dat ik op dat 
moment doorhad wat er gebeurde. 
Een bijvangst voor mezelf is dat mijn persoonlijke vaardigheden als beroepsbeoefenaar, 
namelijk het energetisch afstemmen op de ander in een soort tussengebied, heel dicht bij mijn 
ervaringen met de Gestalt komen. Gedurende mijn opleiding tot zorgethica heb ik deze 
verbinding gezocht in de aandacht voor embodiment en opstellingenwerk, maar dat kwam 
toen nog niet voldoende tot wetenschappelijke wasdom.  
Het valt niet mee om de Gestalt te zoeken, maar het is zeker de moeite waard als je voldoende 
tijd kunt nemen voor je onderzoek. Het doet recht aan je appèl om zo goed mogelijk waar te 
nemen en te willen begrijpen vond ik. Het mooie is dat ik achteraf De Gestalt nog ging 
zoeken op het web31 en las dat het rauwe beeld dat je laat zien met kwetsbare buitenkant en 
een sterke binnenkant, als je dat stevig neerzet, ook een Gestalt is. Misschien zocht ik iets wat 
ik al verbeeldde in de praktijk of wat door de context anders uitzag dan ik dacht?  
 Kunt u de gelijke binnenste cirkels zien? Dat hebt u de overlever in beeld.  
                                                          





In de kwetsbare burger-patiënt die participeert met een chronische aandoening na catastrofaal 
lijden, herken ik vanuit mijn werk als re-integratiecoach, de (levensvorm van de) overlever 
(Vosman, 2018). Ik wil met deze thesis ervoor zorgen dat deze overlever:  
1. ‘in beeld’ komt (lichamelijke kwetsbaarheid, doordoun) 
2. ‘heel’ gelaten wordt (precariteit/ relationaliteit) 
3. gehoord wordt en ‘er mag zijn’ (contextualiteit/ socialiteit) 
De levensvorm van de overlever bestaat in en door een aantal spanningen (komt ermee 
overeen), die zich volgens Vosman in zorgpraktijken als een Gestalt tonen.  
Met behulp van die Gestalt, als fenomenologische onderzoekbenadering, heb ik een 
bescheiden, kritische poging willen doen om de spanningen in de leefwereld van deze 
overlever bloot te leggen. In de wisselwerking tussen diverse zorgpraktijken heb ik deze 
proberen waar te nemen. 
Ik heb spanningen waargenomen bij deze overlevers en gezien dat ze een soort web vormen 
waarbinnen ze door kunnen gaan en hun leven vormgeven. Overlevers lijken een eigen weg te 
vinden met hun kwetsbaarheid in een wankel evenwicht. De kwetsbaarheid van de overlever 
is niet zomaar op te lossen omdat het om chronische aandoeningen gaat. De ervaren 
kwetsbaarheid is echter niet puur individueel van aard. De overlever heeft begrip nodig van 
anderen terwijl de samenleving hen daarentegen veeleisende verwachtingen oplegt als zouden 
ze ‘de ander’ zijn die er ‘gewoon’ bij moet horen. Dit ‘cripping verschijnsel is mondiaal 
herkenbaar waardoor we wellicht kunnen spreken van een ‘verdrukte’ groep in de 
samenleving omdat we uitgaan van het ideaal van ‘het gewone’.  
Deze vorm van kwetsbaarheid is vanuit zorgethisch perspectief onlosmakelijk met 
relationaliteit en context verbonden. Het beïnvloedt elkaar wederzijds en wisselt ook van 
positie [voor- en achtergrond] en perspectief [de overlever en context]. 
Hiermee is het probleem bij het participeren met een chronische aandoening volgens mij niet 
alleen een zeer kwetsbaar lichamelijk uitgangspunt, maar bovenal een kwestie van precariteit 




samenleven’). De samenleving weet er het fijne (nog) niet van omdat ze de overlever niet 
‘kent’ in zijn levensvorm. Daar wil ik verandering in brengen met de uitkomsten uit mijn 
onderzoek die de levensvorm van overleven inkleuren en die ik hieronder samenvat.  
Emotionele voelsprieten 
Overlevers leven dagdagelijks met hun beperkingen van het pijnlijke lijf of geest, wat 
voortdurend emoties oproept die hen duidelijk maken hoe ze er lichamelijk en 
geestelijk aan toe zijn. Emoties in hun lichaam zijn de voelsprieten van wat ze kunnen 
op die dag, ze komen boven drijven, beperken of bepalen de mogelijkheden en wijzen 
de weg hoe om te gaan met de ervaren beperking. Ze kunnen niet anders dan hier naar 
luisteren, hiermee omgaan, ze kunnen er niet omheen, omdat ze moeten ‘deurdoun’.  
Uitkomst 1: De emotionele bepaaldheid van het (over)leven met een chronische ziekte 
[catastrofaal lijden] 
Catastrofaal lijden gaat gepaard met een emotionele bepaaldheid die onze gedachten en taal te 
boven gaat, zich op de voorgrond dringt en waar degene die het betreft rekening mee moet 
houden om te kunnen overleven, laat staan leven, meeleven of meedoen. 
Uitkomst 2: De levensvorm van de overlever toont zich door zijn eigen venster 
De overlever is kwetsbaar en sterk tegelijk. Diens pijnlijk lichaam kent een eigen ritme, 
tijdsbeleving en omgaan met de veranderde identiteit, wat zich laat zien en ervaren in 
lichamelijke emoties. Deze emoties zijn een venster waardoor we kunnen waarnemen wat er 
toe doet voor deze persoon in deze specifieke situatie in tijd en ruimte: als een Gestalt.  
Uitkomst 3: Lijden en kwetsbaarheid zijn dermate verstrengeld in de relaties in de eigen 
omgeving dat er sprake is van sociale (relationele) kwetsbaarheid of precariteit 
Het lijden aan een chronische ziekte is altijd aanwezig, niet op te lossen en het verergert zelfs 
als ‘anderen’ verwachten dat het op te lossen is. Chronisch lijden is hierdoor in hoge mate 
relationeel, evenals de hierdoor ervaren kwetsbaarheid. Deze ervaren ze als afhankelijkheid 
van betrokkenheid binnen de persoonlijke relaties. Doordat ze steeds opnieuw moeten 
uitleggen wat ze op dat moment wel of niet kunnen, voelen ze zich steeds weer beperkter dan 
de ander. Beperkt in het woorden geven aan het ‘eigen handelen’ (autonomie) waardoor de 




Uitkomst 4: Chronisch lijden lijdt aan de verwachtingen van de laat-moderne 
samenleving, wat een maatschappelijke precariteit tot gevolg heeft. 
De overlevers geven aan dat ze zich niet welkom voelen in de samenleving omdat ze zich 
‘anders’ voelen. Chronisch lijden is niet altijd bespreekbaar in de specifieke (persoonlijke) 
situatie, is moeilijk uit te leggen of wordt telkens niet begrepen, wordt afwisselend te hoog of 
te laag ingeschat. Hierdoor passen ze niet binnen de verwachtingen van participatie, ondanks 
dat ze het gevoel hebben dit te moeten doen. In de getoonde veerkracht wordt de moeite niet 
(h)erkend dat ‘gewoon’ nooit gewoon zal zijn omdat dit voor hen ‘anders’ is. Zolang ze niet 
‘gewoon’ mee kunnen doen, is er weinig ruimte voor zelfbeschikking. Catastrofaal lijden 
verergert in deze precariteit, omdat het additioneel financiële precariteit met zich meebrengt 
door de sancties. 
Uitkomst 5: De oproep van de respondenten aan de samenleving, de werkgevers en 
uitkerende instanties is een mild verzet: ‘laat ons erbij mogen zijn zoals we zijn … 
alsjeblieft!’ 
De overlever hoopt dat ze als ‘ander’ mens ruimte krijgen om met dit lijden ‘gewoon’ mee te 
doen in de samenleving. Luister echt naar me als persoon en laat me in mijn waarde, trek niet 
extra aan me, laat me met rust. Laat me doen wat ik wil en kan, beloon me hiervoor zodanig 
dat ik kan overleven en ook weer sociaal kan meeleven in een open relatie met anderen. Geef 
me de ruimte om (over me)zelf te kunnen beschikken, op mijn manier: alleen op deze manier 
krijg ik het gevoel erbij te horen. 
Samenvatting van de inkleuring 
Overleven gaat in mijn eigen tijd en tempo, waarin ik primair geleid wordt door mijn 
lichaam en mijn emoties en hier zodanig mee om moet gaan dat ik hier zo weinig 
mogelijk hinder van ondervind … in een ruimte gedeeld met begripvolle anderen …in 
een samenleving waar ik mag zijn zoals ik ben, betekenisvol kan zijn en gewaardeerd 
word met een passend loon zodat ik minder hoef te ploeteren om te overleven. 
Deze uitkomsten heb ik in discussie gebracht met sociale theorieën over gastvrijheid en 
belonging, waarbij diverse vormen van verzet tegen de cripping participatiesamenleving in 
beeld kwamen. Om gastvrijheid in praktijk te brengen zijn er op zijn minst twee voorwaarden: 
we moeten ons ethisch durven laten raken en kijken wat het voor de overlevers zelf betekent 




Epiloog: Vallen, opstaan en … deurdoun 
Ter afsluiting schetsen Ellen Ruikes en ik onze persoonlijke reflectie op dit thema in de thesis.  
a) Culturele reflectie van Ellen Ruikes- van der Ploeg 
Met grote dank en respect geef ik het woord aan Ellen, die onderstaande drieluik heeft 
gemaakt voor haar kunstopleiding en de afbeeldingen aan mij heeft toevertrouwd. 
 
Wat betekent dit drieluik voor mij?  
Bij deze drie schilderijen heb ik mij laten inspireren door foto’s die ik op het Griekse eiland 
Kreta heb gemaakt. Het doet wat romantisch aan, met de stemmige sferen en de stilte van de 
natuur. Dit drieluik staat symbool voor wat ik de afgelopen zes jaar heb meegemaakt. 
Vallen 
Het linker schilderij van het drieluik heet ‘Zonsondergang’. Het licht dooft uit, er volgt 
duisternis. Het ging zo’n vijf à zes jaar geleden plotseling slecht met mij en het werd steeds 
slechter. Na jaren goed gefunctioneerd te hebben in zowel werk als privé, voelde ik dat ik de 
controle aan het verliezen was. Ik gleed langzaam weg in een diep dal. Ja, dat is vallen. Ik 
ervoer tegenslag na tegenslag en kreeg allerlei lichamelijke en mentale klachten. Ik kon me 
niet meer staande houden. Wat was er aan de hand? Ik begreep mezelf niet meer en mijn 
omgeving begreep mij niet meer. Er bleek een fikse burn-out te zijn. Daarnaast werd alles 
zwart om mij heen, steeds zwarter. De verbinding met mijzelf en de wereld ging verloren en 
ik gleed weg in een depressie. Was dit mijn verdiende loon na jaren van hard werken? In de 




en nergens terecht kon met mijn problemen. Dit leidde ertoe dat ik mijn vertrouwde 
werkzaamheden niet meer kon doen, kreeg het stempel arbeidsongeschikt.  
Bezinnen 
Het middelste schilderij heet ‘Nacht bij volle maan’. De duisternis is om mij heen, maar ik 
probeer toch hoop te vinden. Mensen vonden mij altijd een sterke vrouw. En ook heel 
gevoelig. Hoe kan het dan dat het allemaal is misgegaan? Hierover heb ik veel nagedacht en 
gepraat met mensen die mij nog begrepen. Ik leefde te veel in mijn hoofd. Was bang voor 
falen en afwijzing en heb daardoor jarenlang in een overlevingsstand gefunctioneerd. Heb ik 
wel altijd gedaan wat ik echt wil en waarvoor ik hier op aarde ben? Of ben ik te veel bezig 
geweest met status en het plezieren van anderen? Ik heb daarom geprobeerd om mijn 
gevoelens echt toe te laten, hoe moeilijk en heftig dat ook kon zijn. ‘Doe wat met je 
creativiteit!’, riep iemand tegen mij.  ‘En laat in je kwetsbaarheid je kracht zien’. Het heeft 
even geduurd voordat deze boodschappen geland waren, maar toen ik me daarvoor kon 
openstellen, heeft dit geleid tot een doorbraak. Vandaar de volle maan in het schilderij, er 
gloort een sprank licht aan de horizon. 
Opstaan 
De titel van het schilderij rechts is ‘De morgenstond’. Tijd om op te staan dus. Dit is ontstaan 
door met mijn creativiteit aan de slag te gaan. Ik heb een hele zoektocht daarin bewandeld, die 
nog steeds niet is afgelopen. Maar inmiddels wel ontdekt dat daarin mijn bestemming ligt. Ik 
had nooit in mijn leven zoveel op creatief en kunstzinnig gebied gedaan. Had ook totaal geen 
idee dat dit allemaal in mij zat. Maar door het te proberen en door te zetten gaf dit mij een 
nieuw perspectief. En het bleek voor mij een hulpmiddel tegen sombere stemmingen te zijn. 
Er zit nieuwe energie in. Mijn oude werk doe ik niet meer. En dat wil ik niet meer. Naast mijn 
kunstzinnige werk, heb ik ook mijn bestemming gevonden in heel ander werk dan ik voorheen 
heb gedaan. Ik help kwetsbare mensen met alledaagse dingen. Het is niet erg dat dit werk ver 
af staat van alle studies die ik ooit heb voltooid. Door de kunst heb ik mezelf ontdekt en het 
nieuwe werk zorgt ervoor dat ik er ook op een andere manier weer toe doe. Mijn klachten 
door de burn-out zijn nooit helemaal verdwenen, maar met deze nieuwe invulling van mijn 
leven heb ik een mooie balans gevonden. Het geeft een gevoel van opnieuw geboren zijn. Na 




b) Auto-etnografische reflectie van Ivonne Hoen 
Terugkijkend op mijn leven is het zowel persoonlijk als in het werk een proces met ‘vallen, 
opstaan en … deurdoun’ geweest, letterlijk en figuurlijk met (val)ongelukken, ontslagen en 
re-integraties. Deze ervaringen leidden ertoe dat ik meerdere keren helemaal opnieuw moest 
beginnen, mentaal, maar soms ook letterlijk door te leren het ene been weer voor het andere te 
zetten. De rol die het lichaam hierin speelt [embodiment] is een rode draad in mijn leven, 
helemaal omdat ik van huis uit een danser in hart en nieren was. Vandaar dat ik, in een 
bepaalde periode waarin mijn hoofd het door overbelasting en de zoveelste hersenschudding 
liet afweten, mijn heil zocht in energetisch lichamelijke scholing. Ik dacht toen dat dit mijn 
weg in de toekomst zou worden en dat ik mijn hoofd rust zou gunnen qua kennis onthouden 
… maar dat pakte anders uit, getuige deze thesis voor de overlever: over deurdoun gesproken.  
De onderliggende vraag is nu: wat is de invloed van dit thema op mijn thesis en vice versa? 
Voor het perspectief: ik praat over serieuze valpartijen vanaf mijn tweede jaar tot en met een 
paar maanden geleden tijdens deze thesis, toen ik mijn baan dreigde te verliezen. Net als toen 
kreeg ik een hersenschudding. Het gaat verder dan kijken hoe ik doordoe na een val, die de 
ene keer catastrofaler is dan de ander keer. Het gaat ook over waardoor ik val en dan anders 
door moet dan voorheen [het catastrofale aspect]. Soms is mijn ondergrond letterlijk of 
figuurlijk te wankel. Soms ben ik zelf te wankel, als ik door externe factoren me uit het veld 
laat slaan. Ik sta altijd weer op eigen-wijze op. Veel crucialer is de invloed van mijn 
omgeving op mijn niet-vallen en daarna ook het deurdoun. Voor ik het weet moet ik weer 
mee in de verwachtingen en het tempo van de omgeving of zoals Frans Vosman zei: ‘in de 
stroom van iemand anders’ progressieve ideaal’. Ik begrijp uit ervaring dat je niet altijd kunt 
uitleggen dat je grenzen ‘anders’ zijn geworden, omdat het soms niet zichtbaar is voor de 
buitenwereld. Dit aspect greep me aan bij de overlevers.  
Een ander aspect hiervan is dat bepaalde mensen voor mijn gevoel te veel over mijn grenzen 
gaan. Ze palmen me letterlijk in vanuit hun perspectief, zonder echt naar mij te kijken. Er is 
altijd in mijn leven wel iemand die dit personifieert en in mijn hoofd en ziel kruipt. Het is een 
‘oud-zeer’ weet ik uit mijn eigen narratief. Gaandeweg deze master en helemaal tijdens de 
thesis over de Gestalt, drong dit vele malen te sterk naar voren als belemmering in mijn ‘zijn’, 
zielenrust en voortgang ook. Hoe kwetsbaarder ik was door geestelijke vermoeidheid, des te 




van mijn prachtige kleindochter ervoor zetten en dan kwam de glimlach terug en kon ik 
slapen of doorwerken. Dit wisselen van perspectief was hard werken kan ik u zeggen. Nu in 
reflectie op het auto-etnografische element in en door deze thesis, word ik me in één klap 
bewust dat dit mijn persoonlijke Gestalt is. Het onbewuste dringt zich met name aan me op 
als het niet uitgesproken kan of mag worden, als het niet ‘zegbaar’ is, of als de ander er geen 
kennis van wil nemen, als het niet ‘kenbaar’ wordt. Dat kan aan me ‘vreten’, me deels ‘kapot’ 
maken en toch wilde ik deurdoun omdat de thesis anders nooit af kwam. Deze 
overlevingsstrijd herkende ik immers bij de overlever en wilde ik persé uit de schaduw halen.  
Daarentegen heb ik deze thesis kunnen maken dankzij de steun uit de omgeving die me zag 
zoals ik ben, maar nog veel meer door begrip en ruimte voor wat ik te zeggen heb. Daarmee 
heb ik op mijn tempo mijn zegje kunnen doen namens de overlevers. Dat hield me overeind 
en maakte me heel!  
Maar de Gestalt….blijft … natuurlijk, anders was het geen Gestalt. 
‘Het is soms wat het is’ … gewoon … zo heilzaam heeft de thesis voor me mogen zijn. 
[Ivonne Hoen, 20 augustus, 2020]. 
 
Op de achtergrond speelt Leonard Cohen tijdens dit schrijfproces, alle werken komen voorbij 
en houden me in een soort meditatieve staat. 
Alleen als hij één bepaald nummer zingt dan mag het luid en rauw klinken op de voorgrond 
… 
“Please don’t pass me by (A disgrace)32”  
                                                          
32 Uit Leonard Cohen livesongs: zie bijlage voor een deel van de songtekst. Hij bezingt een Gestalt van de 




Speciaal woord van dank 
 
In memoriam Professor Emeritus Frans Vosman aan wie ik bij deze ‘onzegbaar’ 
schatplichtig ben als inspirator voor ‘de overlever’ (overleden 10 juni 2020). 
Naast de vele mensen die ik dankbaar ben voor mijn zorgethische ontwikkeling, wil ik 
speciaal kort stilstaan bij wijlen emeritus professor Frans Vosman. Ik werd geraakt door zijn 
denken en hij heeft mij vervolgens opgemerkt als sociaal zorgethisch denker. Dit inspireerde 
me om mijn eigen kritische ervaringen in het sociaal domein mee te laten spreken in het 
wetenschappelijke debat wat uiteindelijk tot het onderwerp van deze thesis heeft geleid: ‘De 
overlever in beeld’. Frans heeft dit concept op de valreep op de kaart gezet voor de zorgethiek 
en ik heb dat op mijn manier opgepakt, intuïtief en doelbewust, soms schoorvoetend en in de 
war, maar eigenlijk gewoon als een kwestie van deurdoun. Het kwartje valt vaak later. 
Helaas heb ik in geen enkele fase mijn onderzoek met hem kunnen delen vanwege zijn 
terugkerende ziekte en de afstand die hij professioneel tot mijn afstuderen bewaarde omdat hij 
niet mijn begeleider was. Ik ben Frans Vosman dankbaar dat ik kort voor zijn ziekte nog met 
hem in gesprek kon gaan over zijn boekje ‘de levensvorm van overleven’, wat hij een 
‘maggiblokje’ noemde bij die gelegenheid. Het heeft mij enorm geholpen om dit concentraat 
beter te begrijpen en er mijn eigen soepje mee te kruiden, waarvoor het bedoeld was, zoals hij 
zei in zijn eigen ‘Frans Vosmantaal’. Hij had het volste vertrouwen dat zijn concept in elk 
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Bijlage 1: Verantwoording van het onderzoek 
Vanwege de leesbaarheid heb ik dit hoofdstuk in de bijlagen gezet in overleg met mijn 
begeleider. 
1.1. Doelstellingen 
Interne doelstelling  
Ik hoop met de inzichten uit dit zorgethisch onderzoek bij te dragen aan een kritische 
discussie over de onuitgesproken en onderbelichte controverse in de leefwereld van de 
kwetsbare burger-patiënt die wil participeren maar dit niet altijd kan en in hoeverre deze 
burger-patiënt gastvrij, zorgzaam en rechtvaardig ontvangen wordt in de huidige samenleving.  
Met deze studie wil ik de kwetsbare burger-patiënt een stem geven en het zorgethisch beeld 
van de overlever vanuit de praktijk van de chronisch kwetsbare burger-patiënt inkleuren. 
Externe doelstelling  
Daarnaast staat dit onderzoek in dienst van het behalen van mijn master ZEB. Ik hoop door 
mijn zorgethische benadering van de zorgpraktijk als re-integratiecoach, onderzoeker en als 
ervaringsdeskundige Ivonne Hoen, te laten zien dat ik de titel ‘zorgethica’ waardig ben en dat 
ik in deze hoedanigheid in de toekomst persoonlijk bij kan dragen aan de gastvrijheid van de 
kwetsbare burgers-patiënt in onze samenleving. 
1.2. Casusdefinitie 
De respondenten in dit onderzoek behoren tot de (ex)-cliënten en/of context van deze cliënten 
van Zorg Werk 2733. Respondenten hebben een chronische ziekte en/of – arbeidsbeperking en 
ontvangen dientengevolge een uitkering34 van het UWV. In het kader van de participatiewet 
krijgen deze cliënten ondersteuning richting arbeidsparticipatie met een ‘Werkfit-maken-
                                                          
33 Onderzoeker werkt als re-integratiecoach bij Werk27 in Bergen op Zoom. 




traject’35, uitgevoerd door onderzoeker en/of haar collega’s. De respondenten die zijn 
benaderd voor het onderzoek ervaren belemmeringen in de arbeidsparticipatie door hun 
chronische aandoening of ziekte en behoren ogenschijnlijk tot de ‘niet gekende culturele 
klasse van overlevers’ (Vosman, 2018). Er hebben 6 respondenten deelgenomen in verband 
met de beperkte tijdsduur van dit onderzoek en de hoeveelheid gegevens die verwerkt kunnen 
worden in deze tijd. Voor kwalitatief onderzoek is dit een betrouwbare N. 
Begrip definiëring  
De burger met een chronische ziekte of – beperking wordt in het maatschappelijk 
participatiediscours vaak aangeduid als ‘de kwetsbare burger’ (Boumans, 2015) of  kampend 
met ‘kwetsbaar burgerschap’ (Kal, 2001; Kal, 2003). Omdat ik juist dit kwetsbare begrip 
beter wilde begrijpen, heb ik in de probleemstellingen het nog onbepaalde ‘burger-patiënt’36 
en als ik ze in mijn praktijkonderzoek beschrijf gebruik ik ‘mensen met een chronische ziekte 
en-  beperking die willen participeren’. Zodra ik helder gemaakt heb dat ze in zekere zin 
overlevers zijn, heb ik ‘overlever’ gebruikt. Hoewel ik mijn best doe om consequent te zijn, 
zullen de termen nog wel eens door elkaar lopen. Vooral als ik de bespreking met de bronnen 
uitwerk en Disability studies aanhaal, wordt het gecompliceerd. Disability kan vertaald 
worden met ‘mindervalide’ of ‘gehandicapt’ maar dat is niet in alle gevallen een dekkend 
begrip. Onder Disability schaart McRuer (2018) ook de mensen met een chronische ziekte of 
– beperking. Als ik over Disability spreek, doel ik ook op de ‘overlever’.  
1.3. Datamanagement 
Het CvB van de UvH heeft Hoofdlijnen van beleid met betrekking tot het management van 
onderzoeksdata vastgesteld, welke vanaf  1 april 2017 gelden voor het  masterstudie-
onderzoek. Conform deze richtlijnen is ruimte beschikbaar gesteld op de datamanagementdisc 
van de UVH voor de data van dit onderzoek en een datamanagementplan ingevuld. 
                                                          
35 Het doel van dit traject is dat de cliënt empowered wordt tot hij in staat is richting betaald werk te gaan, 
mogelijk met ondersteuning. 
 
36 In de inleiding sprak ik over ‘cliënt’ omdat dit zo genoemd wordt in ons jargon. ‘Klant’ bij het UWV. Voor dit 
onderzoek kies is voor ‘burger-patiënt’ als het om mensen gaat die een ziekte of beperking hebben en een 




1.4. Kwaliteitscriteria  
Betrouwbaarheid en navolgbaarheid 
Om de betrouwbaarheid te verhogen wordt in dit onderzoek triangulatie (Verhoeven, 2011) 
toegepast door de beschreven data ter lezing en verificatie voor te leggen aan de 
respondenten. De cliënten hebben de ruwe data in drie fases ingezien en van commentaar 
kunnen voorzien, alvorens ze verder geanalyseerd zijn en verwerkt in het verslag van de 
thesis. Ik heb dit beschreven in de procesbeschrijving van het onderzoek. Daarnaast is er 
sprake van onderzoekerstriangulatie omdat de onderzoeker vanuit meerdere invalshoeken en 
perspectieven de data benadert en analyseert (Verhoeven, 2011).  
In het kader van navolgbaarheid heb ik een nauwkeurig logboek bijgehouden van 
overwegingen en genomen beslissingen tijdens het uitvoeren van het onderzoek. Waar nodig 
om het onderzoeksproces te volgen zijn hier parafrases van gemaakt in reflectieboxen of 
passages van overgenomen in bijlages.  
Reflexiviteit 
In kwalitatief onderzoek fungeert de onderzoeker zelf als instrument: ‘we kunnen het veld niet 
verlaten’, zeggen de zorgethische collega-onderzoekers. Om onze eigen ervaringen, ook die 
we van buiten het onderzoek meebrengen, op te schorten is een zelf-reflexieve houding 
(Finlay, 2008; Patton, 2015) noodzakelijk. In de transcripten heb ik aangegeven waar ik 
reflecteer tijdens het interview. In de thesis maak ik ruimte voor (zelf)reflectie als ik 
dilemma’s tegenkom die van invloed zijn op het onderzoek of als ik persoonlijk of 
beroepsmatig geraakt wordt tijdens het onderzoek. Dit doe ik om aan te geven hoe ik ben 
omgegaan met die wisselwerking van ervaringen. De reflecties plaats ik herkenbaar in 
tekstblokken tussendoor. Aan het einde van de thesis blik ik aan de hand van enkele auto-
etnografische elementen terug op hoe dit onderzoek naar overlevers mijn persoonlijke 
perspectief mogelijk beïnvloed heeft (Ellis, 2004, in Bos, 2016). 
1.5. Ethische overwegingen 
De respondenten hebben een op maat gemaakte (zie bijlage 1a)  Informed consent (versie 




gingen doen met het onderzoek. Er is geen sprake van een institutionele setting, zodat aparte 
toestemming hiervoor niet nodig is geweest.  
De onderzoeker heeft de rol van coach-begeleider [gehad] en heeft meer kennis van de 
achtergrond van de cliënten dan in dit onderzoek worden verkregen. De implicatie hiervan is 
besproken met de respondenten en morele dilemma’s die zich hierin aandienden zijn ter 
plekke besproken en opgelost, dan wel opgeschort als reflexiviteit.   
1.6. Fasering 
Een in-werk-fasering is hieronder opgenomen. Deze fasering is losgelaten toen in de zomer 
van 1999 bleek dat ik even afstand nodig had tot het onderzoek, omdat ik persoonlijk mijn 
grenzen overschreed. Wat dit betreft heb ik niet aan de academische eis van een geplande 
fasering voldaan. In overleg met de begeleiders en examinator is dit toch als passend in de 
specifieke situatie als zodanig gehonoreerd. De stappen die ik sinds de zomer gezet heb, zijn 





Oriëntatie op ZEB 70, onderwerp en begeleiding, mails aan Carlo 
Leget 
Week 2-5 10 tm 31 
Januari 19 
Indeling thesisbegeleider: Gustaaf Bos Week 5 31-01-19 
Contact leggen met Gustaaf  over en weer in LinkedIn en mail Zsm 31-01-19 
05-02-19 
Via mail eerste oriëntatie en feedback op onderzoekidee;  
Inlezen, literatuur zoeken, bronnen kiezen. 
Voorstel voor eerst mogelijke begeleidingsbijeenkomst 18 feb met 
steekwoorden als uitgangspunt 
Week 6 4- 10 feb 19 
Eerste begeleidingsbijeenkomst gepland en afgezegd ivm ziekte 
(vanaf 5 feb al,: globale probleemstellingen uitgeschreven en 
methodiek op steekwoorden gestuurd in mail. telefonisch overleg 
kort 
Week 7 






Uitgestelde eerste begeleidingsbijeenkomst: grote lijnen besproken 
en gedachtegang onderzoek en bronnen besproken. Globale planning 
en indeling opzet besproken. Eerst uit mezelf schrijven en daarna 
indelen en schrappen.  
Week 8 21-02-19 
16 u Adam 
Probleemstellingen uitwerken en onderzoeksmethode in concept 
maken 
Week 8-9 21-28 feb 19 
Mail aan Carlo Leget met verzoek uitstel deadline ivm ziekte. Week 9 27-02-19 
Overleg Gustaaf over voortgang gepland; in mail de situatie van 
uitstel uitgewisseld en reactie van Leget afwachten voor verdere 
planning. Adviezen voor nu in de mail: schrappen, grote lijn is goed, 
die eruit pakken en fors minderen. Vraagstellingen aanscherpen.  
1200 woorden ongeveer teveel in totaal. Oriëntatie op 
datamanagement. 
Week 9 28-02-19 
Uitstel goedgekeurd door Carlo Leget en zelf met een nieuwe 
planning voor inleveren opzet komen in overleg met Gustaaf.   
Eind week 9 01-03-19 
Deadline volgens werkboek voor inleveren opzet; niet aan 
voldaan 
Eind week 9 01-03-19 
xxx 
Mail aan Gustaaf mbt voorstel nieuwe planning.  




Start met genereren literatuurlijst en verwijzingen overzicht 
voetnoten bijeenbrengen 
week 10 04-03-19 
Mailen concept fasering onderzoek ZEB 70 en concept 
methodesectie aan Gustaaf. 
Telefonisch overleg met Gustaaf over nieuwe planning opzet en 
fasering onderzoek ZEB 70; volgende begeleidingsgesprek afspreken 
en planning van de begeleidingen in de fasering.  
De aangepaste planning voor opzet mailen aan Carlo. 
week 10 04-03-19 
20.00 u 
Aanvragen datamanagement ruimte op de disc bij UVH; richtlijnen 
op detail doornemen en uitvoeren deze week.  
Week 10 04-03-19 
Informed consent form maken. Respondenten concreet maken en 
benaderen: 7 personen om er 5 zeker te stellen. 




Start aanscherpen wetenschappelijke probleemstelling en theoretisch 
kader 
Week 10 04-03-19 
Probleemstelling en theoretisch kader afmaken Week 10 07-03-19 
Methodisch gedeelte vervolmaken. Literatuurlijst en samenvatting 







Subtotaal: Concept opzet klaar in ruim een maand 4-5 weken Week 6-11  
Met terugkoppeling van Gustaaf het geheel afmaken: literatuurlijst 
genereren definitief; eindredactie en woorden limiet in orde maken; 
layout, samenvatting, inhoudsopgave 
Week 11 12 tot 14 
maart 
Ruimte op de R-schijf in orde- check  Week 11 12 maart 
Nieuwe datum Onderzoeksopzet inleveren: email Carlo Leget Week 11 14 maart 
(go/no go regulier volgens werkboek); nvt Week 11 15-3-19 
xxx 
Tweede begeleidingsgesprek gepland 14 maart: aanpassen naar week 
moment van go/ no go? Of verplaatsen naar week 12. 
Week 11 14-03-19? 
xxx 
Go/no go voor mij? Uitgesteld of rond 15e?  Horen van Carlo 
Leget na 4 maart 
Week 11/12 Tussen 13- 
21 maart? 





(Eventuele herkansing opzet regulier schema werkboek) In overleg xx 
Eventuele herkansing voor mij aangepast Zsm In overleg 
Datamanagement in orde? Check en werkwijze eigen maken Zsm  
Respondenten definitief benaderen en informed consent- formulier 
en privacy- formulier overhandigen en tekenen. 
Week 12 18-22 maart  
Tweede begeleidingsgesprek naar deze week ongeacht of er een 
GO/noGo is van Carlo Leget 
Week 12 21 maart 




Structuur interviews maken Week 12  
Literatuur verder bestuderen  Week 12  
Privé: in deze week wordt bekend of en wanneer mijn man 
geopereerd moet/ kan worden aan zijn rug. Dit hele proces zou mijn 
fasering/ planning kunnen beïnvloeden en opschuiven.  
➔ Operatie is niet nodig. 
  
Subtotaal 2: definitieve opzet en oriëntatie opstarten in 2 weken Week 11 en 
week 12 
12-22 maart 
Planning: Onderzoeken: data verzamelen 2 weken de tijd* 
Data binnen in 2 weken. Uitloop 1 week om het uit te werken.  




maart – 15 
april 
Data- verzamelen: de interviews afnemen, uitschrijven en op 
hoofdpunten terug laten lezen aan de respondenten. Eventueel 
herhalingsinterviews afnemen of aanvullende egodocumenten of 
andere manieren van data verzameling voorstellenen uitvoeren. 






Idem en eventueel een week langer ten koste van de volgende fase.  week 14  
 
1-7 april 
Derde begeleiding afspreken einde week 14; data verzameling 
bespreken 1 april of 8 april in Adam? twee weken van te voren laten 
weten. Tijdstip in Groningen niet afgesproken nog! 
Week 14 4 april 
Groningen 
Uitloop om de data uit te schrijven Week 15 8-14 april 
Subtotaal: einde oriëntatie fase van 2 maanden totaal? + week Week 6-14 
(15) 
Tm 7 of 14 
april 
Planning: data- analyse en rapporteren in 1 maand totaal 
coderen, abstraheren en fenomenen benoemen* 
Vanaf week 
15/16- 19 
Va 8 of 15 
april Tm 10 
mei 
Alvast schrijven rapport hoofdstukken 1,2 en 3 t/m concept 









Mogelijk een extra begeleidingsbijeenkomst afspreken: er zit een 
maand tussen de derde en de vierde: af laten hangen van behoefte/ 
wat zich aandient. 
Week 16 15-19 april? 
Analyseren, coderen, rapporteren Week 16 15-19 april 
Goede vrijdag   19 april 
Analyses overige documenten en/ of methodes  Week 17 22-28 april 
Tweede paasdag   22 april 
Fenomenen benoemen en rapporteren Week 18 29-5mei 
Vierde begeleiding afspreken en concepten voorleggen t/m 
theoretisch kader en analyse bespreken 6 mei 13 u 
Week 19 6-12 mei 
6 mei 13 u 
Adam 
Schrijven rapport resultaten deel 1 maand totaal* 





Vijfde begeleiding: resultatensectie rapportage  
Antwoorden op deelvraag 2 beschrijven 
Week 21 23 mei 
11u Adam 
Schrijven rapport: Antwoord op deelvraag 3:zorgethische 
bespreking;   
Week 22 27 mei 
Hemelvaartsdag  30 mei 
Schrijven conclusie en aanbevelingen en aanvullende hoofdstukken 
Zesde begeleiding: ZE/ conclusie en aanbevelingen doornemen 
Week 23 3 juni 
12 u adam 
Rapport afmaken; samenvatting; literatuur en lay-out Week 24 10-15 juni 
Tweede pinksterdag  10 juni 
Uiterste inleverdatum thesis bij thesisbegeleider 











Herkansing uiterlijk bij examinator Begin week 
29 
15-07-19 
Uitslag uiterlijk   24-08-19 
Vanaf hier is het een logboek om inzage te geven in de tijdlijn en 
afspraken hieromtrent 
  
NB: net voor de zomer was mijn hoofd en bordje vol en heb ik uitstel 
aangevraagd om eind augustus de eerste versie in te leveren. Het zou 
in 1x nagekeken worden, zonder herkansing. 
  
Half augustus blokkeerde ik omdat ik zonder feedback door de 
bomen het bos niet meer zag. Hierna heb ik mijn eigen tijdlijn mogen 
kiezen.  
  
September: presentatie van de eerste resultaten in Leiden op een 
conferentie over Lijden. Het resultaten hoofdstuk in grote lijnen 
geschreven. Hierna hebben we de begeleiding weer opgepakt met 
regelmaat van eens per 1.5 maand ongeveer. 
  
In november de draad weer opgepakt en een andere vorm gekozen: 
auto-etnografie en de zoektocht als een reisverslag: meer woorden 
toegestaan, mits de begeleiders konden helpen het enigszins in toom 
te houden. De bronnen uitvoerig gelezen en samengevat. 
  
Januari – april: het was zoeken, bijstellen, veel schrijven, op reserve 
zetten: kortom de focus ontbrak in de thesis, mede door de vrije 
vorm.  
 2020 
Maart: corona. De begeleidingen hebben we met beeldbellen gedaan.   
Maart: ik val van de trap: lichte hersenschudding en veel kneuzingen; 
uitstel aangevraagd en gekregen: kijken wat er gaat lukken binnen dit 
studiejaar. 
  
April: door corona raakte mijn baan op de tocht; de 
onderhandelingen en het afronden hebben me een paar maanden 
concentratie en tijd gekost.  
  
Juni- juli: per 1 juli geen baan meer en rond die tijd weer volop aan 
de studie/ scriptie kunnen besteden. Ik heb in afstemming af kunnen 
spreken om het 20 augustus bij de examinator in te leveren. Tot half 
juli denkt Gustaaf met me mee: begin juli hervind ik mijn focus. 8 
juli heeft Merel Visse mee aangegeven dat de focus goed was en dat 





Zorgethiek. Ze stelde voor om de auto-etnografie niet echt meer uit 
te werken: te omvangrijk voor het tijdsbestek en leesbaarheid in het 
geheel. Beter een keer een apart artikel aan wijden. 
17 augustus de laatste check van Gustaaf: groen licht.. Lay-out, 
helderheid qua verwijzingen en inkorten waar het kan. Het is nog te 
omvangrijk, begrijpelijk. Merel kijkt mogelijk nog naar het 
zorgethische hoofdstuk 
  
20 augustus inleveren definitief om nagekeken te worden voor dit 








Bijlage 1a: Informed consent op maat 
 
Toestemmingsverklaringformulier 
 tijdens een persoonlijk interview t.b.v. het onderoek: De Overlever In Beeld 
 
 
Ik verklaar dat ik duidelijk ben ingelicht over de aard en methode van het onderzoek, zoals 
uiteengezet in de toelichtingsbrief. Ik stem vrijwillig in met deelname aan dit onderzoek. Ik 
heb het recht deze instemming weer in te trekken zonder dat ik daarvoor een reden hoef op te 
geven en besef dat ik op elk moment mag stoppen met mijn deelname. Als mijn 
onderzoeksresultaten gebruikt zullen worden in wetenschappelijke publicaties, of op een 
andere manier openbaar worden gemaakt, zal dit volledig geanonimiseerd gebeuren. Mijn 
persoonsgegevens zullen niet door derden worden ingezien zonder mijn uitdrukkelijke 
toestemming. Als ik nog verdere informatie over het onderzoek zou willen krijgen, nu of in de 
toekomst, kan ik me wenden tot  
mevr. I. M. J. Hoen; onderzoeker/ student ZEB/ UvH Utrecht; M: (06) 51708029 
dr. G.F. Bos  | begeleider| onderzoeker, docent Afd. Metamedica/  VUmc Amsterdam; 
M: (06) 54310823 
 
 
 In tweevoud getekend:  
 
 
Naam respondent : ……………………………………………….. 
 
 




Ik heb toelichting verstrekt op het onderzoek. Ik verklaar mij bereid nog opkomende 
vragen over het onderzoek naar vermogen te beantwoorden. 
 
 
Naam onderzoeker  : …Ivonne Hoen…………………………………………….. 
 
 







Bijlage 2: Conceptueel schema  
Conceptueel kader   
     
ZE probleemstelling p 100 
begrijpen/ in beeld 
brengen: 
stem geven en 
blootleggen:    
Participatiewet dicteert/ verwacht 
Wie is ...: willen/ 
kunnen/ ervaren Mogelijkheden/ empowerment/ eigen vermogen/ kracht  
Laatmoderniteit: iedereen moet meedoen 
In welke wereld leeft 
hij/zij? Geleefde ervaring    





klassen    
Goede zorg in geordende samenleving 
In welke wereld 
vindt het gesprek 
plaats?  Uitnodigen/ bekommeren/ gastvrij onthaal/ ruimte  
onzegbaar lijden de overlever 
klasse van 
overlevers   
     
Onderstaand schema geeft mijn onderzoek weer en heb ik uitlegd 
in geschreven woord.     
vindplaats in mijn in het conceptueel kader  CI vet gedrukt methode/ houding  
 
SC en CI uit 
Vraagstellingen Doel: hoofdvraag  
  
SC in de 
interviewvragen  in spanning met laatmoderniteit  
de levensvorm van overleven met een 
chronische ziekte in de 
participatiesamenleving        
onderzoeksopzet 
Interviewvragen/ waarnemen van 
ervaringen/ SC en CI: Met het oog op:   
complexe praktijk van deze levensvorm* 
lichamelijke 





# identiteit  
catastrofaal lijden     socialiteit  
lichamelijkheid     tijdelijkheid  
participatiesamenleving als context     ruimte  
  kwetsbaarheid <-->  
empowerment/ 
resilience precariteit  
  afhankelijkheid <-->  zelfredzaamheid  relationaliteit  
  verwachtingen # participatie macht en positie  
  
context (en 
ondersteuning) <-->  eigen kracht socialiteit  
        
overlevingskader     
waarnemen'/ houding/ methode door bril van:  zicht krijgen op:  
Met als doel om in beeld te 




Overleven in deze 
specifieke 
levensvorm: 








Catastrofaal lijden 'zegbaar' maken -
-> stem en ruimte krijgen   
emoties/ lichamelijk ervaren kwetsbaarheid Precariteit  
Specifieke precariteit betekenis 








Waar zitten de spanningen, wat 
kunnen we ervan leren?   






Waarnemen, (er)kennen, 'er laten 




NB: ** =  kritische toevoeging 
zorgzaamheid en 
rechtvaardigheid'  Complexe praktijk 
Zorgethisch perspectief op 




Bijlage 3: De ‘andere’ dia van de Utrechtse zorgethiek vertaald naar mijn onderzoek 
en thesis in woorden 
 
De Zorgethische instrumenten/ houding:  
‘raakbaarheid’, Gestalt, emoties en lichamelijk ervaren of herkennen (lichamelijkheid), vanuit 
spanningen en ‘dat wat er is’ (passibilité of lijdelijkheid)  
waarmee ik door een bril van  
persoonlijk ervaren lijden, lichamelijkheid, kwetsbaarheid, relationaliteit en socialiteit  
in de context van  
de verwachtingen van de laatmoderne samenleving (zelfredzaamheid, resilience, eigen kracht 
tegenover afhankelijkheid en empowerment) 
zicht wil krijgen op de 
spanningen en het verzet van deze specifieke ‘overlevers’ die moeten participeren met 
catastrofaal lijden 






Bijlage 4: Informatieblad respondenten 
 
De ‘overlever’ in beeld 





Participeren betekent: ‘willen, kunnen en gevraagd worden’. De samenleving verwacht soms 
te veel van mensen met een chronische ziekte of kwetsbaarheid, alsof ‘ze niet weet wat het 
betekent om niet helemaal mee te kunnen komen’.  
Onderzoek: de overlever in Beeld 
Ik wil deze groep mensen in beeld brengen in hun dagelijks ‘overleven’ en naar boven halen 
wat het betekent om met deze chronische kwetsbaarheid te leven [= ‘door te doen’] en te 
‘participeren’ en in hoeverre de samenleving gastvrij en zorgzaam ervaren wordt.  
Wie 
Voor dit onderzoek heb ik gekozen om 5-7 cliënten te benaderen die een 
arbeidsongeschiktheid- (WIA) of arbeidsgehandicapte (Wajong)-uitkering ontvangen van het 
UWV en die een werkfit-traject aangeboden hebben gekregen dat ik begeleid (heb). Ik heb 
mensen benaderd die moeite hebben om aan de verwachting van het UWV te voldoen, terwijl 
ze wel dagelijks hun best doen om ‘door te doen’. Hierdoor ontstaan tegenstrijdigheden/ 





Die spanningen wil ik belichten door met u te praten hoe u uw dagelijks leven met uw 
chronische ziekte of [lichamelijke] kwetsbaarheid, ervaart tijdens het participeren [het 
werkfit-maken-traject]. De dagdagelijkse zaken die uw leefwereld bepalen en verbeelden.  
Hoe 
Het zal een open gesprek zijn, in uw eigen woorden, waarbij ik soms richting geef met 
doorvragen of door een paar specifieke onderwerpen aan te snijden. Ik neem het gesprek op 
en nadat ik het op een veilige netwerkruimte heb bewaard, vernietig ik de opname. Na ons 
gesprek werk ik de belangrijkste onderwerpen uit. Later breid ik het uit met details uit de 
opname. Hierna zal ik het u laten lezen ter goedkeuring of aanvulling. 
Waartoe 
Ik hoop uit uw verhalen nog onderbelichte tegenstrijdigheden in de ervaring van het leven met 
een chronische ziekte of kwetsbaarheid naar boven te halen: als u wel wilt participeren maar 
dit niet altijd kunt.  
Ik hoop uit uw verhalen inzichten te krijgen in hoeverre u volgens u gastvrij, zorgzaam en 
rechtvaardig ontvangen wordt in de huidige samenleving met uw chronische ziekte en/of 






Bijlage 5: Interviewvragenlijst  
Richtlijnen bij het gesprek over de ‘overlever’ 
Wat betekent in deze specifieke situatie ‘kwetsbaarheid’, ‘lichamelijkheid’ en ‘macht en 
positie’ en wat leert ons dit over zorgzaam samenleven?  Hoe ervaart u ‘willen-kunnen- 
gevraagd worden’ in uw situatie? 
Dus als houvast bij de interviews: 
1. De mensen bepalen mijn onderzoek en het onderzoeksmateriaal. Geef je over hieraan. 
2. Je mag ze helpen om hun verhaal te vertellen en licht sturen door de bullits en je mag 
teruggrijpen op wat eerder is gezegd. Dat moet je ook hardop doen om recht te doen 
aan wat ze eerder hebben gezegd. 
3. Je doet een membercheck en geeft dit ook aan van te voren: dus je hoeft niet volledig 
te zijn nu, kan ook later nog. Haal de druk eraf. 
4. Semi gestructureerd interview: 3-5 leidende vragen/ onderwerpen. Tussendoor op 
terugkomen. 
GB: Twee of drie vragen waarin je de link aangeeft met de hedendaagse context van 
participatie (beleid, publieke beeldvorming, wetgeving). Dat kan de ander helpen om 
makkelijk in gesprek te komen.  
Bv ‘In beleidsstukken gaat het er vaak over dat... Hoe ervaart u dat in uw leven?/Hoe kijkt u 
daar tegenaan?’ 
De volgende onderwerpen wil ik behandelen, aan het begin aangeven en zeggen: ‘vertel 
me hier graag meer over’; hoe ziet u zichzelf hierin? 
1. kwetsbaarheid (precariteit) versus empowerment  
2. afhankelijkheid versus zelfredzaamheid  
3. (mis)match in verwachtingen met betrekking tot participatie  
4. (lichamelijk) ervaren beperkingen versus mogelijkheden  
5. context en ondersteuning (ook professioneel) versus eigen kracht 
6. ervaringen met het ‘doordoen’ in de leefwerelddimensies: identiteit, lichamelijkheid, 





Bijlage 6: RLA stappen van der Meide 
Van der Meide benoemt de volgende 4 fases die ze met behulp van Atlas-ti uitwerkt: 
1- tekst (her)lezen en aantekeningen maken/ bekend raken 
2- tekst opdelen en betekeniseenheden verwoorden (in Atlas.ti toekennen van codes) 
3- clusteren van de betekeniseenheden/ codes en abstractere termen formuleren per cluster (in 
atlas.ti: familymanager) 
4- de geclusterde betekeniseenheden in relatie tot elkaar bekijken en de essentiële betekenis 
formuleren (atlas.ti: networkviewmanager). 
 
Bijlage 7: Gevolgde analysestappen 
1. Ik heb het audiobestand letterlijk getranscribeerd tot een tekstbestand, inclusief de 
waarnemingen van emoties, stiltes, lichamelijke ervaringen. 
2. Hierna heb ik het transcript laten lezen aan de respondenten en waar nodig aangevuld: 
eerste membercheck. 
3. Vervolgens heb ik het transcript intensief bestudeerd: 1e x lezen in geheel, 2e x 
nauwkeuriger en onderstrepen of aantekeningen in de kantlijn of omcirkelen wat ik 
van belang vond. 
4. Als een eerste abstractie, met enige afstand tot de tekst vroeg ik me af: Wat zijn de 
hoofdpunten uit de waarnemingen die zich in eerste instantie aan mij voordoen als ik 
het transcript intensief bestudeerd heb? Dit heb ik zoveel mogelijk in de bewoordingen 
van de respondent samengevat. Op dit abstractieniveau heb ik een eerste keuze 
gemaakt, die ik later aan de respondent heb voorgelegd voor feedback. (Vb in bijlage 
7a) 
5. De volgende stap was het benoemen van specifieke betekeniseenheden (codes volgens 
Van de Meide, 2014; Quotes in mijn versie van Atlas-ti) uit het transcript met titels die 




abstractieniveau waarin ik een lichte interpretatieslag maakte en koos welke 
betekeniseenheid ik van belang vond (ik heb niet veel weggelaten) en bij elkaar voeg. 
Omdat ik het benaderde als mijn keuze zijn het feitelijk ‘mijn betekenissen’ geworden 
van waarnemingen en spreek ik liever in een objectiever term over 
‘waarnemingseenheden’. Het aantal eenheden per respondent varieerde van 40 tot 130 
quotes (Atlas-ti).  
6. Hierna heb ik ge-abstraheerd tot een derde abstractieniveau met behulp van meer 
algemene coderingen binnen de ‘waarnemingseenheden’, die voor alle respondenten 
gebruikt kunnen worden. Ik vond 58 coderingen (‘codes’ in Atlas-ti) variërend van 35 
tot 50 coderingen per respondent die dan samen 130-300 keer voorkomen in elk 
transcript. (zie bijlage 7b). 
7. De stappen 4 en 6 heb ik laten lezen aan de respondenten om het mogelijk aan te 
vullen: tweede membercheck. De respondenten herkenden zich zonder uitzondering in 
de samenvatting en de abstractere coderingen wat mijn keuze van deze coderingen om 
verder te analyseren op algemener niveau bevestigde.  
8. Ik heb los van de transcripten 13 codegroepen gemaakt vanuit de leefwerelddimensies 
en mijn gekozen SC’s en CI’s (vanuit de onderzoeksvragen). Ik was benieuwd of de 
gevonden codes in de onderzoeksvragen onder te brengen zijn of dat er andere 
belangrijke betekenissen gevonden worden, andere dimensies. Ik kon zo zien of ik 
meer of minder zou vinden of iets anders dan verwacht.  
9. In de volgende stap heb ik de codes in de groepen ondergebracht (kwam op een 14e 
groep) en op allerlei manieren benaderd om te zien welke groepen het meest naar 
voren kwamen en of ik kenmerkende elementen van de leefwereld zag verschijnen. De 
coderingen waren in alle groepen onder te brengen en alle groepen kwamen aan bod 
bij de respondenten. Er waren wel duidelijke verschillen in aantallen waarbij er aan de 
boven en onderkant wel opvallende groepen naar voren kwamen. (zie bijlage 7c).  
10. Zoekend naar een manier om te vereenvoudigen merkte ik op dat veruit de meeste 
coderingen over emoties gaan (16 van de 58). De betekeniseenheden waarin de 




zodanig had gecodeerd. Ik heb vervolgens de data benaderd door de emoties als filter 
te kiezen in Atlas-ti (zie bijlage 12). Ook dit werd zeer complex om te gebruiken in de 
analyse voor de deelvragen. Op dit punt heb ik gekozen om de schema’s voor zichzelf 
te laten spreken en verder niet hierop te analyseren 
11. Los van de overzichten ben ik op twee manieren gaan zoeken in de data naar de 
emoties. Enerzijds door in mijn geheugen na te gaan wat mij opviel hierover in de 
gesprekken en dit in de transcripten op te zoeken voor quotes. Anderzijds door in te 
zoomen op een paar van de hefstigste emoties uit de coderingen om te zien waar de 
meeste spanningen vandaan komen in de leefwereld. Dit heb ik vervolgens ook gedaan 
voor kwetsbaarheid, socialiteit en gastvrijheid om de onderzoeksvragen te adresseren. 
12. Door deze weg te bewandelen heb ik de analyse op het niveau van groepen en 
onderlinge structuren in deze fase niet toegepast, zoals ik dat aanvankelijk volgens 
Van der Meide (stap 4, 2014) wel van plan was. Daarvoor in de plaats heb ik dit 
gezien als de Gestalt die zich toonde en heb ik me verder laten leiden door wat de 
emoties lieten zien. Ik haalde de data op deze manier door de kam van spanningen en 
kon in de bijbehorende quotes herleiden waar de individuele mensen vandaan en naar 
toe bewegen en dit zodoende in hun eigen woorden weer laten zien in de uitkomsten. 
 
Bijlage 7a: Een voorbeeld van een eerste indruk DOIB-2 
 
Comment DOIB_2; report pp. 35 - 90 
Tijdens het doorlezen viel me op dat het hier bij haar vaak gaat over: 
Tegenstellingen die spanning oproepen en die ze naast elkaar laat bestaan in alle voorbeelden: 
Aan de ene kant, en aan de andere kant (positief en negatief; in keuzes; in nuanceringen van 
belastbaarheid; in actie willen komen, maar ook geen slapende honden wakker willen maken).  
Acceptatie, het is wat het is, maar ook weer niet vrede ermee: ik ga doorzoeken! 
Dat ze zelfredzaam is maar nauwelijks iets zelf kan! 
Dat ze veel humor erin gooit: je kunt er maar beter om lachen samen, ik wil niet zielig doen! 
Ploetervoorbeelden waar het diagnoses en instituten betreft, tegenstrijdige diagnoses, adviezen, te 
snelle oordelen en af moeten wachten 
Dodelijke vermoeidheid die haar dag bepaalt: 2 u op , 2u af. aan de andere kant fijn om te slapen: dan 
gaat de dag weer sneller 
In die tegenstellingen zitten spanningen die ze laat bestaan omdat ze niet anders kan. Dit kan ik in 
verband brengen met de gedachten van FV over wrijving als model: pag 3 zorgethiek: als politieke 






(11) spanningen mbt instanties/ systemen 
(8) verwoorden (is lastig/ helder)/ toon/ taal 
(16) zelfbeschikking/ zelfredzaamheid/ eigen wijze 
(2) emoties: boos 
(15) omgaan met de ziekte en beperkingen 
(3) tempo- tijd/ aanpassen en belastbaarheid kosten tijd 
(19) bepaald worden door belemmeringen (chronisch) ziek en pijnlijk lichaam 
(11) aanvaarding: wel of niet in beweging nog 
(4) crisis/ omkeerpunt/ vroeger <->nu 
(19) tegenstellingen/ huidige spanningen 
(10) hoe met elkaar om te gaan (menselijkheid en moraliteit) 
(7) (beroeps)identiteit/ zelfbeeld (spanningen/ beweging) 
(10) verwachtingen door anderen (te hoge/te laag/ (on)begrip 
(8) emoties tegenstrijdig: humor- ironie 
(5) (nieuw) soort relatie/ afhankelijkheid van anderen 
(7) participeren/ re-integreren 
(4) veiligheid/ gastvrijheid: tegenstellingen 
(8) ruimte (fysieke) 
(6) emotie: blij/ leuk/ positief/ kleine dingen 
(8) positie ge-/misbruiken 
(9) overleven?/ ploeteren, doordoen/ je hebt geen keuze 
(2) emoties: verdrietig (en alleen) 
(6) kwetsbaarheid: de vele gezichten 
(6) ondersteuning: ontvangen hulp/ begrip 
(3) wachten op anderen 
(2) emotie: (on)rust/ stress- aandacht /overzicht 
(4) emoties: wisselend en te moeilijk 
(2) verwachtingen van relaties met anderen  <--> wel/ niet ontvangen hulp 
(1) financiële toekomst (on)zeker stellen 
(1) emotie: dit is te veel (verandering), te moe, te veel pijn 
(2) reflexiviteit 
(1) verwachtingen van relaties met anderen/houding 
(1) emotie: onzeker/onduidelijk/chaos <-> structuur 
(1) metafoor  
(1) toekomstverwachting/ betekenis/keuzes 
(1) relaties- buitensluiten → geisoleerd → inclusie 
 
224 vermeldingen van codes 
 
NB: 2.38: metafoor van de natuur: mooi citaat! 
 
Bijlage 7b: De 58 codes 
Project: De overlever in beeld created 12-7-2019; Code Report; All (58) codes 




● (H)erkenning (oude) (beroeps)vaardigheden 
● (Nieuw) soort relatie/ afhankelijkheid van anderen 
● (Verstoring) relatie (vroegere) werkgever 
● Aanvaarding: lijdelijkheid, laat (me) maar (met rust) 
● Aanvaarding: wel of niet in beweging nog 
● Anderen bepalen wat ik niet kan, ontnemen me kansen 
● Bepaald worden door belemmeringen (chronisch) ziek en pijnlijk lichaam 
● Crisis/ omkeerpunt/ vroeger <->nu 
● Emotie: 17 soorten: (on)rust/ stress- aandacht /overzicht; angst voor afwijzing/falen; blij/ leuk/ 
positief/ kleine dingen; depressie; dit is te veel (verandering), te moe, te veel pijn; 
frustratie/machteloosheid; gemis; in/ door lichaam; onzeker/onduidelijk/chaos <-> structuur; 
stemmingen; verbazing/ verontwaardiging/ verwondering; tegenstrijdig: humor- ironie; boos; 
eenzaam/ alleen; pijn; verdrietig (en alleen); wisselend en te moeilijk 
● Financiële toekomst (on)zeker stellen 
● Hoe met elkaar om te gaan (menselijkheid en moraliteit) 
● Kwetsbaarheid: de vele gezichten 
● Metafoor 
● Omgaan met de ziekte en beperkingen 
● Ondersteuning: ontvangen hulp/ begrip 
● Overleven?/ ploeteren, doordoen/ je hebt geen keuze 
● Participeren/ re-integreren 
● Positie ge-/misbruiken 
● Reflexiviteit 
● Re-integratie: belastende werkzaamheden doen 




● Relaties: buitensluiten -->geïsoleerd <--> inclusie 
● Ruimte (fysieke) 
● Ruimte (mentale) wel/ niet krijgen/ nemen 
● Samenleving/ het politieke 
● Spanningen mbt instanties/ systemen 
● Tegenstellingen/ huidige spanningen 
● Tempo- tijd/ aanpassen en belastbaarheid kosten tijd 
● Toekomstverwachting/ betekenis/keuzes 
● Uitgerangeerd door omstandigheden 
● Veiligheid/ gastvrijheid: tegenstellingen 
● Verlies van oude beroepsvaardigheden 
● Verwachtingen door anderen (te hoge/te laag/ (on)begrip 
● Verwachtingen van relaties met anderen <--> wel/ niet ontvangen hulp 
● Verwachtingen van relaties met anderen/houding 
● Verwachtingen van zelf hoog/laag 
● Verwoorden (is lastig/ helder)/ toon/ taal 
● Voordelen van het systeem/ hulp/ zekerheid/ de werkplek 
● Waardering krijgen/ juist niet/ nodig hebben 
● Wachten op anderen 





Bijlage 5c Codemanager 3 
Codemanager 3 bijgewerkte versie uit Atlas-ti. Een deel eruit ter illustratie 




Dit geldt zowel voor het werk als privé in 
deze code. De beweging waar ze vandaan 
willen en waar naar toe is bij elkaar 
gehouden. 88 x = hoge prevalentie: de 
moeite waard om naar de verwoordingen 
van de bewegingen te zoeken.  
Komt voor in DOIB_ 1 (4) ,2 (7) ,3 (18),4 
(10),5 (26),6 (22),7 (2).   
88 identiteit/ zelf 
(H)erkenning (oude) 
(beroeps)vaardigheden 





(Nieuw) soort relatie/ 
afhankelijkheid van anderen 
Komt voor in DOIB_ 1 (7),2 (5),3 (1),4 (1),5 




1 (1),3 (5),5 (1),6 (7) 14 systemen/ instanties --> 
spanningen 
Aanvaarding: lijdelijkheid, 
laat (me) maar (met rust) 
3 (9),5 (2),6 (1) 12 ploeterervaringen/ 
doordoen --> overleven? 
Aanvaarding: wel of niet in 
beweging nog 
Ten positieve of negatieve. Komt voor in 
DOIB_ 1 (2),2 (11),3 (5),4 (9),5 (3),6 (10),7 
(5) 
Aanvaarding wel/niet in beweging komt 
voor in tegenstellingen en tijdelijkheid. 
45 tijdelijkheid 
tegenstellingen/ 
spanningen van het zelf 
Anderen bepalen wat ik niet 
kan, ontnemen me kansen 
5 (2),6 (13) 15 afhankelijkheid 
Bepaald worden door 
belemmeringen (chronisch) 
ziek en pijnlijk lichaam 
grens, begrenzing hier door lichaam, 
noodzakelijk? bij omgaan met 
beperkingen de grens door het zelf 
aangebracht? Loopt door elkaar heen 
natuurlijk. 
Komt voor in DOIB_ 1 (11,) 2 (19),3 (16),4 
(14),5 (15),6 (28),7 (7) 
Bepaald worden door belemmeringen.... 




doordoen --> overleven? 
Crisis/ omkeerpunt/ vroeger 
<->nu 
waar ze zelf vergelijkingen treffen met hoe 
ze voor de ziekte en na de ziekte doen/ 
zijn/ ervaren 
Komt voor in DOIB_ 1 (10),2 (4),3 (8),4 (2) 
,5 (1),6 (2),7 (3) 




Emotie: (on)rust/ stress- 
aandacht /overzicht 




Emotie: angst voor 
afwijzing/falen 
3 (4),5 (8),6 (2) 14 emoties/ betrokkenheid 
Emotie: blij/ leuk/ positief/ 
kleine dingen 
2 (6),3 (1),4 (4),5 (3),6 (4),7 (3) 21 emoties/ betrokkenheid 
Emotie: depressie 3 (4),5 (2) 5 emoties/ betrokkenheid 
Emotie: dit is te veel 
(verandering), te moe, te 
veel pijn 
2 (1),3 (9),4 (3),5 (3),6 (8),7 (2); ik kan het 
niet (meer) 
26 emoties/ betrokkenheid 
 
Bijlage 8: Leefwerelddimensies en universele horizonten van ervaring (existentiële 
betekenissen) 
De vijf leefwerelddimensies (lichamelijkheid, identiteit, socialiteit, tijdelijkheid, ruimte) 
brengt Finlay onder in drie universele horizonten van ervaring, die overeenkomen met 
existentiële betekenissen (Zelf in de tijd; samenleven met anderen; lichaam in de ruitme) op 
drie niveaus, respectievelijk Eigenwelt, Mitwelt en Umwelt (1999). Dit zijn ook de drie 
niveaus van de leefwereld waar ik zicht op bied in dit onderzoek met behulp van de drie 
onderzoeksvragen, vandaar dat ik denk dat deze ordening behulpzaam zal zijn. Van 
Wijngaarden en Van der Meiden hanteren een indeling die hier erg op lijkt (zie tabel), maar ik 
kies (enigszins arbitrair) voor Finlay in dit onderzoek. 



























Lichamelijkheid Belichaming Belichaming 








Bijlage 9: De 13 groepen 
 
In aantallen komt er dus uit: [deelvraag 1, deelvraag 2, deelvraag 3] 
1) Socialiteit/ gastvrijheid (338) [Ploeterervaringen als alles meetelt: 387]  
2) Tijdelijkheid (279) 
3) Emoties/ betrokkenheid (243) 
4) Ploeterervaringen [zonder omgaan met ziekte en bepaald worden door..] (195) 
5) Tegenstellingen/ spanningen van het zelf (174)  
6) Systemen/ instanties → spanningen (146) [Lichamelijkheid, als Bepaald worden door 
meetelt: 159]  
7) Ondersteuning/ eigen kracht (134) 
8) Participatie (mogelijkheden/ verwachtingen) (133) 
9) Kwetsbaarheid (132) [koppelen aan Tijdelijkheid en Ploeterervaringen en Socialiteit]  
10) Identiteit/ zelf (95) 
11) Afhankelijkheid (74) 
12) Lichamelijkheid (62 zonder code Bepaald worden door..). [koppelen aan groep 
Ruimte en Emoties] 




Bijlage 10: Codes vanuit emotionaliteit 
 
Hieronder staat een deel uit het rapport om te laten zien welke emoties en welke frequentie 
voorkwamen. 
In het report is per Emotie aangeven in welke quotes dit voorkomt en welke codes in combinatie 
hiermee in de quote voorkomen. Het is voor dit overzicht per voorkomende code in de codegroepen 
bekeken vanwege het belang bij de verschillen de onderzoeksvragen.  
Aantal vermeldingen geteld door met de codes als zoektermen te navigeren door het document. 
(Tussen haken het aantal op documentniveau opgeteld door de codemanager van atlas.ti) 
Emoties samen – 449 (243) 
59 Emotie: in/ door lichaam (32) 
41 Emotie: (on)rust/ stress- aandacht /overzicht (23) 
29 Emotie: angst voor afwijzing/falen (14) 
29 Emotie: blij/ leuk/ positief/ kleine dingen (21) 
13 Emotie: depressie (5) 




13 Emotie: frustratie/machteloosheid (6) 
9 Emotie: gemis (4) 
27 Emotie: onzeker/onduidelijk/chaos <-> structuur (13) 
6 Emotie: stemmingen (3) 
3 Emotie: verbazing/ verontwaardiging/ verwondering (2) 
30 Emoties tegenstrijdig: humor- ironie (23) 
38 Emoties: boos (20) 
26 Emoties: pijn (12) 
56 Emoties: verdrietig (en alleen) (31) 
11 Emoties: wisselend en te moeilijk (8) 
Als de optelsom hoger is dan het getal tussen (x) betekent dit dat de code meerdere keren in 
combinatie met andere emoties voorkomt. Het is het geval met de emoties en ploeterervaringen 
omdat dit codes zijn die zowel de groep aanduiden als voorkomen in andere codes. Enkele emotie-
codes komen in meerdere groepen voor. 
 
Bijlage 11: Vergelijkend overzicht groepen gerangschikt door de bril van emoties.  
 
Er komt wel een ander accent uit voort dan in de eerste algemene benadering van de groepen. 
 
 Document Group emoties Document Group algemeen 
1 Emoties/ betrokkenheid 449 1 Ploeterervaringen/ doordoen --> overleven? 387 
2 Socialiteit/ gastvrijheid 186 2 Socialiteit/ gastvrijheid 338 
3 Tijdelijkheid 176 3 Tijdelijkheid 279 
4 Ploeterervaringen/ doordoen --> overleven? 170 4 Emoties/ betrokkenheid 243 
5 Lichamelijkheid 158 5 Tegenstellingen/ spanningen van het zelf 174 
6 Tegenstellingen/ spanningen van het zelf 138 6 Systemen/ instanties --> spanningen 164 
7 Ondersteuning/ eigen kracht 91 7 Lichamelijkheid 159 
8 Kwetsbaarheid/ precariteit 82 8 Ondersteuning/ eigen kracht 134 
9 Systemen/ instanties --> spanningen 78 9 Participatie (verwachtingen/ mogelijkheden) 133 
10 Identiteit/ zelf 72 10 Kwetsbaarheid/ precariteit 132 
11 Participatie (verwachtingen/ mogelijkheden) 65 11 Identiteit/ zelf 95 
12 Ruimtelijkheid 41 12 Afhankelijkheid 74 






Bijlage 12: spanningsbogen 
 
Vier spanningsbogen in overleven als levensvorm (Vosman, 2018, pp. 31-43) 
1. De spanning tussen lijdelijkheid en steilte: een moeitevol ondergaan [passibilité 
Ricoeurs]. Lijdelijkheid hangt samen met het leven dat aan ‘ons’ of ‘ons leven’ vooraf 
gaat. Overlevers leven met het besef ‘van het leven dat aan hen vooraf gaat en dat wat 
na hen komt’ (idem, p 32). Ze leiden een leven dat gespannen staat tussen de moeite 
om aldoor maar weer de steilte van het leven op te gaan aan de ene kant en het leven te 
ondergaan aan de andere kant.  
2. Het alledaagse: de spanning tussen alledaags doorzetten en verweer tegen ingepalmd 
te worden voor andermans ‘progressief’ project. Het moeitevolle vindt plaats in het 
alledaagse. Het ontspringt niet aan onderwerping, die verergert het wel, maar is niet de 
oorzaak. Lijdelijkheid in het alledaagse weerstreeft hegemonie, maar is niet perse in 
verzet (idem, p 34). Overleven is een dissonantie tov ‘eigen-regie- beleid’ maar vormt 
er geen kritiek op (Begout in Vosman, p 34), is wel door en door politiek gevormd, 
maar is geen verzetscategorie. De spanning tussen alledaags doorzetten en verweer 
tegen ingepalmd te worden voor andermans ‘progressief’ project, is een hele andere 
dan de spanning tussen autonomie en kwetsbaarheid (waarbij men (nog) niet iets kan; 
het liefst op meetbare wijze) en ook een andere dan spanning tussen zelfredzaamheid 
(selfreliance) en onvermogen (inability) anderzijds.  
3. Onomkeerbaarheid en ironie: de spanning tussen onomkeerbaarheid van het 
ondergane en gedane aan de ene pool en de bereidheid tot verrassing via het 
misverstand aan de andere pool. Onomkeerbaarheid gaat over dat wat niet lukt, niet 
dat wat mislukt, dus de steilte. Wanneer het niet is gelukt, komt dat niet omdat het niet 
geprobeerd is, maar om het voortdurende gevoel van destabilisering: ‘nog-niet, weer-
niet…akkoordje…’, dat is een onbegrijpelijk grote krachtsinspanning [de steilte, 
Vosman), een aan zichzelf overgeleverd zijn. De ironie gaat over de paradox om zich 
dicht bij de onomkeerbare werkelijkheid, rauw, groezelig en vrolijk als die is- te laten 
verrassen (idem, p 39). Het maakt ruimte daar waar het niet kan, ruimte om ‘door te 
kunnen doen’.  
4. Overleven en het nooit geleefde leven: de spanning tussen enerzijds de fictieve 
voorstelling van een geslaagd leven en anderzijds ‘doordoen’ als die voorstelling 




in verband met burgerlijkheid ( = Adorno als bron): ‘Het onvermogen om te rouwen 
over dat wat in het leven nagestreefd maar nooit is gerealiseerd en het onvermogen om 
te aanvaarden dat het verhoopte leven nooit is geleefd’ (idem, p 41). Burgers die 
overleven ontdekken de discrepantie tussen de verwachting van een nog beter leven en 
het nieuwe ‘doordoen’.  
 
Bijlage 13: Trefwoorden in uitkomsten 
1 Catastrofaal lijden in de levensvorm van overleven: emotionele bepaaldheid; onzegbaar, 
voorgrond, ernaar moeten luisteren. Voelen zich anders 
2 Catastrofaal lijden in de levensvorm van overleven: De Gestalt; kwetsbaar en sterk tegelijk . 
Eigen ritme, tijd, identiteit, ervaren in lichamelijke emoties als venster van wat er toe doet. 
3 Relationele kwetsbaarheid: precariteit. Afhankelijk van relaties: kenbaar maken wat niet 
zegbaar is. Autonomie beperkt hierdoor, relationele kwetsbaarheid wordt emotioneel 
relationeel lijden. 
4 Maatschappelijke kwetsbaarheid: Anders voelen. Catastrofaal lijden en veerkracht niet 
gekend, herkend, niet zegbaar, verwachtingen x → precariteit. Niet gewoon → geen 
zelfbeschikking. Financiële precariteit 
5 Er mogen zijn: Mild verzet: luister naar me. Als ander mens gewoon meedoen met de 









Bijlage 15: Songtekst Cohen 
 
Please Don't Pass Me By (A Disgrace); Leonard Cohen -Live songs 
I was walking in New York City and I brushed up against the man in front of 
me. I felt a cardboard placard on his back. And when we passed a streetlight, 
I could read it, it said "Please don't pass me by - I am blind, but you can 
see - I've been blinded totally - Please don't pass me by." I was walking 
along 7th Avenue, when I came to 14th Street I saw on the corner curious 
mutilations of the human form; it was a school for handicapped people. And 
there were cripples, and people in wheelchairs and crutches and it was snowing, 
and I got this sense that the whole city was singing this: 
Oh please don't pass me by, 
oh please don't pass me by, 
for I am blind, but you can see, 
yes, I've been blinded totally, 
oh please don't pass me by. 
And you know as I was… 
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